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realsier] wind, wurde Dei dieser Gede-
fenbieil vorgestel. Nach einer Begri-
Bung durch Dr. Kad-Heine Parithe,
dem Vorsenden von LIS, siiliete

Erich Meyur, Mlapadionsleiler der
Sation 1 schuerst Schildal-Himser-
letrte pam Wvnies- Klindwm Spandau
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Behandlunpsmethode tir Liknuangen
dos Ao inllge enes Schlopanfal-
bes woi. Chiisel Eickhof, Mitgied der
Forschungsgruppe Ammmidlodk des FL
Bedin, erauterie die nesnoiagischen

| und therapaatisehen Prélimimonion,

die sharhaupt e Rdckbildung einer
Lahmung fihen kinnen, Aschlie.
Bend wurde Idee wnd Reasdsation dos
Filotpenjeates Mabilisalionsasss-
tenz® am Viwomes-Klinkum Spandau
woiestell, Dioses Projekt soll durch
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Intensie und pusildich zu den kni-
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Erfalge ter Rehabilillion vermelen
url 50 10 @iner moghchen weipehean
then Wiadesherstebung dier Patienlen
beirapgen. Der enge Bomat auch
2 Asbgilmvermittiun g der Apentur
fiar Arbalt ldast die Erwicklung sines
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aasisten: als moglich rschenen,
L wilinele eine Auswoltung des
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Berlin wnd Brandenburg nicht nur aus
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Das Pilotprojekt .Mobi hsatmnsassmtenz am Vivantes-
Klinikum zu Berlin-Spandau, in dem seit Mai letzten Jahres
sechs Mobilisationsassistentinnen arbeiten, wurde vom
Verein LIS e.V. entwickelt. Dabei werden bei den Patienten
durch die Mobilisationsassistenz, zusatzlich zu den Therapien
der Frih-Reha, Therapieeinheiten durchgefiihrt.
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mobilisiert Locked-in

Das Berliner Pilotprojekt ,Mobhilisationsassistenz
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fiir Menschen mit schweren neurologischen

Erkrankungen” erzielt gute Erfolge bei schweren
neurologischen Ausfillen

ur wele Menschen bilder die

Vorstellung  einer  teilwelsan
oder gar wolligen Lahmung bei
glaichzeitigem  Bowusstigin den
absolutens  Albtraem. Auch viele
At und in Heil- und Pllegebany-
fen Titige sehen in inem solchen
Zustand, wic er nach Schlaganfil-
len vorkommt wnd sich zum Bels
spiel am extremsien im Locked-in
Syndrom manifestiert, einen hofi-
nungsiosen Befund, der lediglich
noch palliative und bestenfalls sta-
bilslerende Malnahmen erorde-
e, Mouere Forschungsergebnisse,
die von Cathrin Bimsfisch, Horst
Humimelsheim, Petra Denzler und
Karl-Heinz Mauritz 1995 und van
Ch.Eickbot 1999 publiziert wisrdes,
zedgen jedoch, dass durch intensi-
ves und andaverndes Mobilisation-
strabning mehr als eine Stabilighe-

rung, namlich ¢ine deutliche Ver-
bescerung der Sitwationm der von
solchen neurclogischon Krankhei-
ten betroffencn Patienten ereicht
werden kann.

Vereinfacht gesprachen kann eine
verlaren gegangene Fahighkedt, ei-
ren bestimmien Bewegungsablauf
durchzufihren, durch  intensive
und andavernde  \Wiederholung
dieses Bewegungsablaufs mittels
Maobilisation, wiedererlangt wer-
den.’ Es reigre sich, dass durch die
traditionellen Retabilitationsthera-
pien allein, die bel den Patienten
angewandt worden waren, Verkbes-
sarungan nur asymmietrisch eintra-
ten, wiheend ein Teil der von den
Labrmungen befallesen Extrernits-
ten sich nicht werbesserte, Nach
Anwendung repetitiven Trainings,
speriell bei diesen Gliedmalen,

holen diese nicht nur den Rk
ksvand im Verlauf des Trainings aul,
sondern die Verbesserung strahle
ach auf die nur mit den traditio-
nellen Rehabilitationstherapien be-
handalten aus? sodass auch an
diesen Gliedmalien mit dem Tral-
ning begannen wurde*

Iev den werbegenden Fallen der zi-
tierien Studien fohrie die Mobilisa-
tionsthesapie bei Patienten mit
maotorischen Eimschrankungen an
den Armen qur vollen ROckgewin:
nung ihrer Beweqlichkein Diese Er-
gebnisse doyten daracf hin, dass
dig Fihigkeit won Gehitn und zen-
tralem Mervensystems nach schwe-
ren Schidigungen, mittels Molili-
sationen der betroffensn
Rarperteile motorisch new- baw,
umzulernen, vielleicht sogar sich
teilweise 1u regeneriaren und résti-

Pilage Aktuell | April 2005



Patienten

teren, maghichenweise ymisssan-
der ist,als bisher angensmmen.
Ein wegiterer Aspekl i, dass direln
nach einem Schlaganiall westvalle
Zeit veritreichen kann, wel Ange:
harige und Arete oft unwillkidich
der Meinung sind, des Patient brau-
che jetzt vor allern Ruhe, Qi ange-
sprochenen Forschungsergebnisie
deuten jedochin cine entgegenge.
setrte Richtung: Je frdher und um-
fassercler der Patient rehatilita.
tionstherapeutisch saefarden”
wird, desto grisier sind seine Chan-
cen aufl weitgehende Weederhor-
stellung. Beshalh crschaing es sinn-
woll, ein  solches  erginzendes
Mobilisationstraining. wie e won
Birefsch et al und Exckhofl be
scheiehen wurde, méghahs froh.
¢t in dias Programm der in einey
Wlinik derchgefuhrien Rehabilita.
tionsmaBnahmen einzufigen.
LIS &. V. in Berdin hat nun - ange-
reqt durch Christine Kihn, deen
Partner mit 39 Jahren vom Locked-
in Syndrem bewoflencn vear = in
Pugjel indtiiert, das aul diese new
en Erkenntnissen aufbaut, Sie wer:
den seit Mai 2004 in die Praxis ven
Klini%, und Pllegesinrichtungen in-

Fflege Aktuall | April 2005

tegrest. W midghien  dadurch
Juch die Forschung in diesen: Be-
eich weiter anregen und wnter-
siditeen, Dier Verein el sich debei
win der Annahme leiten, dass die
bisher erzielian Farkhungsergeb-
nigse aul €0 nach unausgeschapf-
tes Petentin] von Mbglichkelten bel
der Theraple neurslogischer  Ere
keankungen deuten, welches der
wititamen Intansiven wissenschaft
lighen Untarsuchung bedarf, und
tfas glurch die Verbesserung dor i
tuation van schwer Erkrankten, die
Worhinderung iheer valligen Hosp-
tahsigrung und lebendlangen Ima-
lilitde, auch einen Beltrag 2ur S2n-
kung der Kostén for  die
Algemeinheit teistet, Dieses Bro-
ot wird daher volistdndig von der
Bundetagentur for Aurbeit - ge-
meinsam mil der 581 Consul: als
Treuhander des Landés Berin — im
Rahmén einer arbeitsmarkipof-
sehen Mallnahme finonziert, Ziel
dos Prajekies ist es, die beschriche-
nen quien Ergebnisse in der Greite
rraktich im Klintkalhog ze werifi
Zigren, In Zusammenarbeit mit der
Stavien fir schwerst Schadel-Him-
wirletzte des Vivantes-Klinikums in

| PflegeFakten

Berdin-Spandau, witd goziel der
positive Einfluss intensiaer repetiti-
ver Mobilgationstherapie ul dén
Zustand von neurologisch beding.
ten Lihmungen betroffener Pa-
tienilen untersucht. Die Ergebnitie
sollen Uber den gesamten Verluf
hin wissenzchafilich ausgewerniet
und spater verdfentlicht weiden,
Drazu solien die Patienten dbar ¢l
nen [ingeren Zeitraurn intengiv mit
repetitiver  Mobilisationstherapie
behandeh und dis Fartschritte pras
tokalliert sowie mit denen ardener
Patienten verglichen werden, Oig
mittlerwgile sechs  Tellnehmarine
men des Projekbes arbeiten 05 Mas
hilisationsassistentinnen gut  mit
Patienten wnd Kinikpersonal zu.
sammen und habon schon baoi cini-
gen Betralfanen erstaunliche Edal
ge erzielt. Zum Beispiel war ¢35 in
einem schweren Fall boreits mag-
Fich, den Patienten aus der Logked:
in-Phase® bisaurWiedererangung
des Greifens und der crsten Sehrits
te zu fithren, ein Ergebnig, sul dat
dip Mobfationsassittentinnen su
recht stole sind,

Da die erfardedichen theapeuti-
sthen Malmatmen erginzend gu
den Massitchen Rehabililatignithe-
rapien angrwandt wonden, il die
Durchfihrung  der  begleitenden
Maobilisationen durch eine so ge-
nannte Mabilisationsasslsienz cloe
quie Lasung; die Mobilistonsyss
stentinnen wyrden durch don Ver-
ain LIS e, suf ihee Aufgabe varbes
reiet  sowie  [aafond  faghlich
weltergualifiziert und betrouen jos
weils gin bis drei Patienten intensiv,
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icher ist jedem das Sprichwort ,,In
Seinem gesunden Korper — ein ge-

sunder Geist* bekannt. Nun kann
man diesen Wortlaut einer einfachen logi-
schen Analyse unterziehen und wird ganz
schnell merken, er ist falsch. Wenn man
lange genug z. B. mit schwerstbehinderten
Menschen zusammengelebt hat, ist jedes
logische Uberpriifen dieser ,,Weisheit*
tberfliissig, denn man weil3, dass sie falsch
ist und bei weitem nicht immer zutriftt.
Erfahrungssache. Wie, Sie glauben mir
nicht? Dann lade ich Sie ein, zwei Men-
schen kennen zu lernen, bei denen schon
ihre Namen diese etwas voreilige Be-
hauptung der alten Romer ad absurdum
fiihren wird.

Alles wurde schon einmal gedacht —
selbst die Erkenntnisse der modernen Wis-
senschaft. Das Neue ist nur das modifi-
zierte Alte. Eine gewagte These! Zumal,
wenn sie zu Zeiten, als der Sozialismus
seine Bliitezeit hatte, 6ftentlich ausgespro-
chen wurde. Damals ein modernes Sakri-
leg. Nur, wer es ausgesprochen hat, diirfte
interessant sein. Es war kein Geringerer als
Professor Treder, ein weltweit anerkannter
Physiker.

Es war Mitte der siebziger Jahre des
vorigen Jahrhunderts. Klingt, als wenn es
michtig lange her wire. Ist es auch, aber
immer noch unvergessen. Ich war damals
junger Assistent an der Humboldt-Uni-
versitit. Als Assistent ging ich flir gewShn-
lich nur zwei Hauptaufgaben nach. Diese
wollte ich natiirlich moglichst griindlich
erledigen: 1. Wissenschaftlich arbeiten, z.
B. Vorlesungen und Seminare halten,
publizieren oder an Vorlesungen, die fiir
meine Arbeit interessant waren, teilneh-
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men. 2. Schénen Frauen den Kopf verdre-
hen. Schonheiten gab’s bei Humboldt’s
massenweise. Wie ich so tagein, tagaus
fleiBig meine Hauptaufgaben bewiltige,
erreichte mich eine Nachricht. Natiirlich
Fliisterpropaganda: Professor Treder kommt
in die HUB und liest zur Geschichte der
Physik. Dienstags, 10.00 Uhr, Weierstrass-
Horsaal. Mehr war nicht zu erfahren. Nir-
gendwo eine Information oder Ankiindi-

gung.

Noch heute gehort Physik zu meinem
Interessengebiet. Also bin ich hingegan-
gen, natiirlich ptinktlich zu 9.45 Uhr. Als
ich zum Horsaal um die Ecke bog, traf
mich fast der Schlag: Hunderte von Men-
schen dringten sich davor. Es waren nicht
etwa, was eigentlich zu erwarten gewesen
ware, Studenten, nein, die hatten bis um
10 Uhr Vorlesung. Assistenten und Dokto-
ren bildeten den Massenauflauf. Dafiir
ging es relativ diszipliniert zu.

Im Handumdrehen war der Horsaal bis
auf den letzten Platz gefiillt. Wer zu spit
kam, musste mit einem Stehplatz im Gang
des Horsaals vorlieb nehmen.

Punkt um 10.00 Uhr, nicht etwa 10.01
Uhr oder gar, wie sonst iiblich, 10.15
Uhr, ging die Horsaaltiir auf und herein
traten drei Personen. Eine Frau und zwei
Minner. Die unscheinbarste Person von
den dreien war, wie sich etwas spiter her-
ausstellte, Professor Treder. Merkwiirdig
nur, die Frau half ihm etwas umstandlich
aus dem Mantel und zuppelte seine
Hosen zurecht. Professor Treder ging zum
Katheder und donnernder Applaus erfull-
te den Raum. Wihrend der Vorlesung
wurde auch deutlich, worin die Aufgabe
des zweiten Mannes bestand: er bediente
den Diaprojektor und schrieb die wich-
tigsten Sitze und Formeln an die Tafel.
Zu einer solchen Akrobatik wire Profes-
sor Treder sicherlich nicht in der Lage
gewesen. Mir fiel sofort auf, dass er eine
derartige Riickgradverkriimmung hatte,
ein Flitzebogen wire einem Beobachter
als regelrecht gerade erschienen. Noch
etwas fiel mir auf: Er flisterte die ganze
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Vorlesungsreihe iiber. Von der ersten bis
zur letzten Minute, trotzdem konnte man
ihn auch in der letzen Reihe noch her-
vorragend verstehen.

Anders ausgedriickt: Es war so still, dass
man eine Stecknadel hitte fallen horen.
Dieses durchzuhalten, iiber ein Jahr und
ohne, dass es bei solchen Massenantiirmen
auch nur einen Zwischenfall gegeben
hitte, war eine wahre Meisterleistung.

Damals habe ich diese ganze Sache ei-
gentlich als eine gelungene Show betrach-
tet. In Wirklichkeit war Professor Treder
ein sehr kranker Mann. Heute, da ich
selbst im Rollstuhl sitze und nicht mehr
sprechen kann, kann ich nur sagen: Hut
ab vor solchen Menschen, die sich iiber
die Unzulinglichkeiten ihrer Korper hin-
wegsetzen und sich zu Geistesriesen ent-
wickeln.

Dieser Artikel wire absolut unvollstin-
dig, wenn ich nicht noch auf einen weit-
aus bekannteren Geistesriesen und seine
Leistungen zu sprechen kime. Wie konnte
es anders sein, ebenfalls ein Physiker:

Spitestens jetzt diirfte es allen klar sein,
um wen es sich handelt:

Natiirlich, Professor Stephen Hawking.
Seine Leistungen sind so groBartig, dass er
den gleichen Lehrstuhl inne hat, auf dem
einst Sir Isaac Newton sal3 und der mittels
einer neuen Physik unser gesamtes Welt-
bild revolutionierte. Heute sitzt wieder
einer da und hat das Gleiche vor. Nur,
dass das Schicksal ithn der Sprache beraubt
und in den Rollstuhl gezwungen hat. Die
drztliche Diagnose ist niederschmetternd:
Er leidet an einer amyotrophen Lateralsk-
lerose, deren progressiver Verlauf immer
mehr Verlust an Muskelkontrolle nach sich
zieht. Obendrein muss er sich mit den
duBerst unangenehmen Folgen eines Luf-
trohrenschnittes herumschlagen. Mit
anderenWorten: Sprachverlust.

57

Dabei hatte alles ganz normal begonnen:
Studium, danach ab nach Cambridge, um
in theoretischer Physik zu promovieren.
Dort kam dann die niederschmetternde
Diagnose der Arzte. Was, nach einem Film
der BBC, mit leichten Stérungen beim
Gehen begann, zunichst den Stock als
Gehhilfe erzwang, endete schlieBlich im
Rollstuhl. Es gehort schon mehr als ein
eiserner Wille dazu, nicht den lieben Gott
einen guten Mann sein und sich den
ganzen Tag die Sonne auf den Bauch
scheinen zu lassen, sondern diese schier
auswegslose Situation umzuinterpretieren:

wJetzt erst recht”, mag sich Professor
Hawking gedacht haben, ,,mein Koérper
ist zwar zu nichts mehr zu gebrauchen,
aber mein Geist ist wacher denn je.“ Er
fasste diese Situation als Chance auf, sich
voll auf wissenschaftliche Fragestellungen
zu konzentrieren. Selbst mit der Sprache
geht er duBerst 6konomisch um. Er hat
zwar einen Sprachcomputer, aber dem
muss man zunichst auch erst eintippen,
was er spater akustisch wiedergeben soll.
Aus eigener Erfahrung weif3 ich, da macht
jedes Wort zu viel einfach nur Arbeit.
Folglich tiberlegt man sich genau, was
man den Computer sagen lassen will.
Eine bessere Erziechung zur Sprach- und
Wortokonomie gibt es nicht. Lisst man
alle redundanten Worter wegtallen, ge-
winnt man viel, sehr viel Zeit. Zeit, in der
neue Ideen geboren werden konnten.

Ich tite Professor Hawking Unrecht,
wenn ich nicht auf das Einzige, was thm
geblieben ist, einginge. Auch auf die
Gefahr hin, dass jetzt mancher Leser
gelangweilt zum nichsten Artikel tiberge-
hen wird.

Es bleibt vorerst ein Raitsel, wo die Ma-
terie ist, die unsere Welt zusammen halt.
Zunichst hat man die vier grundlegenden
Krifte gefunden, die das bewerkstelligen.
Um jede Kraft rankt sich ein groBes
Theoriengebiude der Physik. Es ist der
grofle Traum eines jeden Physikers: eine
einheitliche Theorie, die alles Dasein und
Wirken vom Groften bis zum Kleinsten
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erschopfend erklirt. Einstein hat dies bis
in die letzten Minuten seines Lebens ver-
sucht und ist genauso daran gescheitert,
wie alle Physiker nach ihm. Eine Kraft hat
es in sich und lasst sich gegenwirtig noch
nicht in ein einheitliches Korsett zwin-
gen. Jeder kennt sie und hat schon in
irgend einer Weise Erfahrungen mit ihr
gemacht: die Gravitation. Kann mir mal
jemand erkliren, was in der Nihe oder
gar in einem Schwarzen Loch passiert?
Wie wir’s denn mit ,,Singularitit® oder
noch besser mit ,,.Big Bang* und der
,Hintergrund-43-Strahlung*? Vielleicht
wissen Sie die Antwort darauf, wie die
Welt in der zehnten Sekunde nach dem
Urknall ausgesehen hat? Unser Univer-
sum dehnt sich aus, aber wie lange noch?
Wie sieht sein Rand aus? Gibt es iiber-
haupt einen Rand? Stimmt es wirklich,
dass sich Universen um so schneller von
uns wegbewegen, je weiter sie von uns
entfernt sind? Oder ist alles nur eine Tiu-
schung, weil das Licht auf dem Weg
durchs All einfach nur altert und deswe-
gen rotverschoben ist? Wie sieht es mit
Wurmlochern aus? Gibts die wirklich?
Die Mathematik sagt ,,ja*, die Erfahrung
,vielleicht*. Wem soll man glauben? Fest
scheint zu stehen, wenn es Wurmlocher
tatsichlich gibt, dann diirfte sich unser
Universum nicht wie ein stindig aufzu-
blasender Luftballon verhalten, sondern
misste einer runzeligen Kartoffel mit tie-
fen Furchen dhneln.

Dann wiirden Wurmlécher und die
Moglichkeit, ohne Zeitverlust von einem
Teil des Universums in einen anderen zu
gelangen, tatsichlich Sinn machen.

Wenn man tiber das Universum nach-
denkt, kommt man gewdhnlich mit vier
Dimensionen aus. So geht es mir als Nor-
malsterblicher. Aber diese Sicht ist fasch!
In Wirklichkeit gibt es 11 Dimensionen:
drei fir den Raum, eine fiir die Zeit und
sieben ,,eingerollte®, sehr kleine Dimen-
sionen. Der Ausspruch ,,Nichts ist so, wie
man es sieht oder wahrnimmt®, bekommt
plotzlich immer mehr Wahrheitsgehalt.
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Wenn Sie denken, das war alles und
schriager geht’s nimmer, dann muss ich sie
enttauschen. Professor Hawking arbeitet
nicht allein. Da gibt es ein grofes Heer
von Arbeitskollegen, die halten fleiBig mit.
Kostprobe gefillig?

Es konnte sein, dass wir alle nur Holo-
gramme sind oder auf einer Bran leben.

Auf einer Bran zu existieren hieB3e, dass
unser Universum wie die Fiillung einer
Waffel ist, namlich sehr flach, und es ne-
ben der einen Abdeckfliche (Bran) mog-
licherweise eine weitere Fillung (Univer-
sum), dann wieder eine Bran etc. gibt, zu
denen wir niemals Zugang haben werden.
Vielleicht i1st unser Universum auch nur
so grof3, dass es Platz in einer Nussschale
hitte? In die gleiche Richtung zeigt eine
Idee, die davon ausgeht, dass der Nacht-
himmel, wie wir ithn wahrnehmen, in
Wirklichkeit eine einzige Spiegelung nur
ganz weniger Galaxien ist. Der groBe Rest
ist Tauschung, nur eine Fata Morgana. Das
Problem ist nur, herauszufinden, was ist
Spiegelung, was real. Fragen tiber Fragen
und nur Losungsansitze in Sicht.

Wie wire es denn mit Feyman’s Model-
len, sprich der String- bzw.

Superstring-Theorie? Da ist nicht von
Branen die Rede, sondern von Strings,
die sich unendlich lang und diinn durch
das Universum ziehen und schwingen,
wie die Saiten einer Gitarre. Die unter-
schiedlichen Schwingungen lassen unsere
Welt erst entstehen.

Ich wiirde dies alles als brillante Science-
Fiction abtun, wenn nicht eines ware:
Hinter jedem der hier angesprochenen
Probleme bzw. Weltmodelle verbirgt sich
biandeweise reine, hohe Mathematik. Wo-
bei diese immer mehr zum Bindeglied
zwischen zwei Welten wird: der des Den-
kens und der der objektiven R ealitit.

Interessenten, die das hier Angefiihrte
nicht in Ruhe ldsst und nicht befriedigt,
empfehle ich die nebenstehende Literatur.

Friedemann Knoop
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Ein Gesprdch in persdnlichem

Rahmen

olles Leben?
Das ent-
spricht  so

gar nicht meiner
Vorstellung ~ von
Leben. Im Gegen-
teil, je karger es im
Leben zugeht, desto
seelisch reicher wird
es. Ich habe mich in
dieser Frage tatsach-
lich auf eine alte Er-
fahrung von christ-
lichen oder auch
buddhistischen
Monchen bezogen.
uUnd sehe, dass es
gut so ist. Das heil3t,
nicht ganz.\WWenn man naturlich an mich
herantritt und mich bittet, ein Interview
zu fuhren, merke ich schon auf. Gewdhrt
man mir obendrein die Mdglichkeit, mei-
nen Interviewpartner selbst auszuwahlen,
bin ich Feuer und Flamme.

Eigentlich hatten unsere Kulturverant-
wortlichen an einen bekannten Sportler,
Politiker oder Wissenschaftler gedacht und
wunderten sich, dass mich keine dieser
Gruppen wirklich interessierte. Dabei ver-
hielt sich die Sache ganz einfach: Sport?
Hier wisste ich gar nicht, was ich fragen
konnte. Sport ist viel zu weit weg von
meinem Leben im Rollstuhl. Also: Politi-
ker oder Wissenschaftler? Notfalls nattir-
lich. Uberlege ich mir die Sache jedoch
genau, stehen mir zur Klarung von Fragen
auf beiden Gebieten ganze Enzyklopédien
zu Verflgung. Nein, mir schwebte ein
Theologe vor. Ich nenne zwar zwei ver-
schiedene Bibelausgaben, ein theologi-
sches Worterbuch u.v.m. mein Eigen,
doch Antworten auf die Fragen, die mich
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bewegen, stehen da bestimmt nicht drin.

Wann hatte ich mich das letzte Mal mit
einem Theologen unterhalten?Vor 45 Jah-
ren, als der Religionsunterricht mich zu
unterfordern begann. Das Interesse fur die
Wissenschaft hatte die Oberhand gewon-
nen. So weit, so gut. Seit etwa zehn Jahren
reiften in mir die Erkenntnis und auch die
Erfahrung, dass man mit Wissenschaft viel,
aber bei WWeitem nicht alles erklaren kann.
Ich will es so formulieren: Je wissenschaft-
lich abgeklérter ich im Laufe der Zeit wur-
de, desto mehr wuchs meine Neugier auf
eine theologische Kldrung der Probleme.

Meinem Wunsch wurde entsprochen.
Superintendent Pfarrer E. Gutjahr stellte
sich fur Fragen zurVerfigung. Das ganze
Unterfangen begann schon recht amii-
sant: Ich wurde in die Eingangshalle geru-
fen, um meinen Interviewgast zu empfan-
gen. Nun muss man sich vorstellen, Pfar-
rer Gutjahr hatte das Heim das letzte Mal
vor ca. 40 Jahren im Rahmen eines Prak-
tikums wéhrend seines Studiums betreten.
Damals war das Flrst Donnersmarck-Haus
ein reines Kinderheim. Er hatte demzu-
folge ein spastisch geldhmtes Kind erwar-
tet. Dieser Eindruck war tatséchlich nicht
ganz verkehrt, denn die ersten Heimbe-
wohner, die ihn begriRten, waren tatséch-
lich im Foyer spielende Kinder. Um so
grolRer war sein Erstaunen, als ich mit
meinem E-Rolli angebraust kam. Schon
etwas leicht ergraut, stellte ich mich als sei
Interviewpartner vor. Ich war ebenfalls
erstaunt. Er war nicht allein, sondern hatte
seine Ehefrau mitgebracht. Eine tolle
Fugung des Schicksals, wie sich bald zei-
gen wirde. Zunéchst bekam ich eine
kleine Aufmerksamkeit aus Israel tber-
reicht, einen Kerzenleuchter als Fisch. Ist
ja lieb, dachte ich bei mir, das Erken-
nungszeichen des Christentums, als es
noch in den Anfangen steckte.

Wir zogen uns nun in meine Apparte-
mentwohnung zurtick, weil ein méglichst
nahes Gefuhl vom Leben und Wohnen im
Heim vermittelt werden sollte. Nun gut,
meine Wohnunyg ist alles andere als wohn-
lich oder gemuitlich, sie ist voll funktiona-
lisiert. Da gibt es nichts, was nicht einen
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Sinn hat bzw. gebraucht wird oder ganz
schrecklich: sich am falschen Platz befin-
det.

Bei Kaffee und Kuchen haben wir uns
erstmal etwas naher bekannt gemacht.
Dabei kam mir der Umstand zugute, dass
Pfarrer Gutjahr seine Ehefrau mitgebracht
hat. Pfarrer Gutjahr hing zwar an meinen
Lippen, aber ihn ereilte das gleiche Schick-
sal wie jeden, der das erste Mal mit mir
spricht: Er versteht zundchst gar nichts.
Ganz anders seine Frau. Bei ihr konnte
ich gleich lossprudeln. Sie verstand auf
Anhieb alles. Irgendwie wunderte mich
das schon. Sofort 100% zu verstehen?
Eigentlich gibt es nur zwei Frauen auf der
Welt, die das kénnen! Nun aber plétzlich
eine dritte? Sie hatte mein Erstaunen
wohl bemerkt und gab mir zu verstehen,
dass sie an einer Schule fur sprachgestorte
Kinder gearbeitet hat. Da war alles Kklar
und meinem Interview stand nichts mehr
im Wege.

Hierbei wurde wirklich professionell
vorgegangen. Thomas Boldin, der ur-
spriinglich als mein ,,Dolmetscher* fungie-
ren sollte, nahm jetzt die Rolle des Presse-
fotografen wahr. Zwischen Kaffee, Kuchen
und Fotografieren ergab sich ein lockeres
Gesprach.

Pfarrer Gutjahr brachte zum Ausdruck,
dass seine Erwartungen bei Weitem Uber-
troffen wurden. Er war wie bereits gesagt,
das letzte Mal vor 40 Jahren hier. Zum
Positiven verdndert hat sich fur ihn sehr
viel. Eigentlich alles. Er ist mit der Vorstel-
lung ins Wohnheim gekommen, ein be-
hindertes Kind zu besuchen. Die Ein-
drticke sind schon tberwaéltigend. Dabei
geht es liebevoll und gepflegt zu.

Er habe gewusst, dass das Furst Don-
nersmarck-Haus eine gute Einrichtung
sei, aber seine Erwartungen haben sich
nicht nur bestétigt, sondern wurden noch
ubertroffen. Das ist schon daran zu sehen,
dass eine ganz neue Generation von
Hilfsmitteln zur Anwendung kommt: Die
gesamte Technik ist viel besser und nut-
zerfreundlicher geworden. Auch habe sich
der Grad der Isolierung Behinderter mit
der Zeit entscheidend verringert. Es ist

Superintendent
Eberhard Gutjahr
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gut und begrufiens-
wert, dass Behin-
derte nicht mehr
weggeschlossen,
sondern mehr und
mehr in das gesell-
schaftliche Leben
integriert werden.

Auf die Frage
,»Volles Leben heif3t
fur mich...”, gab er
Folgendes zu ver-
stehen:

,,Korperliches und
seelisches Wohlftih-
len sowie ein erflll-
tes Leben sind ganz
wichtig. Auch Lebensfreude ist notwen-
dig.”

Leider war die Zeit, die fir das Inter-
view vorgesehen war, viel zu kurz bemes-
sen. Die Andacht, die alle 14 Tage stattfin-
det, wollten wir ihm auf keinem Fall vor-
enthalten. Meine theologischen Fragen
blieben vollig auf der Strecke. Dafir
konnte ich ihm aber schnell noch einen
meiner unverdffentlichten Artikel zu eben
diesen Problemen zuschieben. So haben
wir uns einfach ein weiteres Mal verabre-
det: zur Abschlussveranstaltung des Pro-
jekts ,,Volles Leben —Tage der offenen Tr
am 25.11. 05 in derVilla Donnersmarck.

Friedemann Knoop

WIR 3/2005
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MENSCHEN

Erfahrungen
Locked-in-Syndrom

Der Titel ist Programum: ,.... ich lehe
perng!” heife die newe Publikation des
LIS .V, (Férdervercin zur Grindung
ciner Stifiung zur Verbesserung der
Lebensumstiinde von Menschen mit
dem Locked-in-Syndrom). Es geht um
das Thema Patientenverfilgung: Dag
Buch dokumentiert ine vom Verein
durchpetiihrte Befragung unter Betrof-
fenen. Meben den Stellungnahmen der
Befragten, die sich trotz ihrer schiweren
motorischen Einschrankunoen meist
lebenzbejahend Sufecn, findet man
aufierdem cine Resolution des LIS e W,
die anlisslich des Europiischen Jahrs
der Menschen mit Behinderungen
2003 von Betroffenen und Experten
verabsclneder wurde.

Bastellung Fum Preis von Rinf Bure an:
LIS e, ofo Evangallsches Krankenhaus
Konigin Elisaboth, Herzbergstrallo 75/
Haus 30, 10365 Berlin, Telaton O30S
547252 70, Fax 030f5472 52 7%

ASRO0S Mensslen 1 2 9

Betroffenen-Stellungnahmen zu Sterbehilfe

Dir Fardersenain 2ur Grindung einer
Stillung zur Verdesserung von Man-
sohin mit dem Locked-la Syadnom -
LIS .V, hatzum Thema Sterbohille

u...ich lebe garnalz

uied Patientemverflgung ein Heft her-
apspebracht, in dem fast ausnalims-
los Personan mil achwessten modari-
schen Einschrankungen zu Wart
kommen. Das Ergepnis der Umirage
unter Selwerstbetroffenan ist ain
klaras Plédoyer fir das Leben. Ein
Leban, das nach Unterschegiten
einer bestimenten Grenze ichi mehr
lebenswert ist, st eing reing Fiklion
gines gesunden Menschen. Das Haft
el D pemel” ist um Preis

von 5 Euro bel der Geschaftssialio
LIS .V, 2u Deziehen
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Einfach nur leben wollen.

Betroffene von
neurologischen
Krankheiten reden iiber
ihr Leiden und iiber
Sterbehilfe

it s eine Patientenverfligung
Imn%_ﬁ? wie ich heote nich
mehe am Leben, mein Motto
war immer: Lieber tot als ein Plege-
", schreibs ein Schlagonfall-Patent,
der sichen Monate im Frenkenha
und in der Reha verbeschte, Direi Juhze
ist er nun ot Hause Dank der Pllege
von Fraw wid Famalie har e wieder
etas Lebensmut bekommen und freut
sich dher kletne Fortschritte",
Tn der Broschiize . . . ich lebe ger-
nel” lommen Betroffene schwerer
neurclogischer Krankheiten zu Wort

B und schalten sich so in
die  Diskusion  um
B Sterbehilfe und  Pa-
S demenverfigang ein.
Mitherausgeber  dex
Broschiire iz Dr. Kar-
Heinz Pantke, Wisen-
schaftler und Griinder
vort LIS eV Er =
selbur infolis eines Stammme und Klein-
hirninfarkees bei vollem BewuBtein
volliindiy gelihmt,

Ein Alptraum, der nach Hirpschid:-
gung, wie nach einem Schbgandal]
oder Unfall, vorkommr und sich zum
Beispiel am extremasten im Locked-in-
Syndrem (LIS} muanifestierr, Heff-
nungiose Befunde, die selbst hewe
noch oft our schmerdindernd oder
stabilisierend behandelt werden. Be-
troffene aber bezeichnen die Locked-
in-Fhase als Durchgangssadivm, das

HoRGEW POST

mistels frithaeitger und andmoecnder
intenuiver Rehabilitdon  duzehbeo-
chen wird, Drer Verein LI3 &V will die
Leberyumatinde von Menschen mit
dem Locked-in-Svadrom verbewern,
Panike selbsr hiwe vor seiner Erknn-
kung unbedenklich eine Verfligung
unterzeichner, nichr kiinstich ernshre
und bearmer 2o werden. Der Ausbroch
der Krankheir inderee seine Wahrneh-
mung  groddlegend: | Letstendlich
kann nur ein Berroffener selbue er-
meseen, Wiz ihm sein Leben bedeuter.”
Doch im Allag erleben die Patienten,
daff andere aus der vermeintlich geun-
den Perspekrive enmcheiden: fber the
Leben, iiher Therapien, tber Wieder-
belebung, tber Disgnoseverfahres,
liber Hillsmirral, :

Sheh bin gwar hilflos, aber niche
hirnlos und durchaus in der Lage, met-
ne Meinung e Suflern”, schreibt [nes

v. 06.08. 05

Bihme. Allezdings habe sich noch nie
ein AuBenstebender die Zeir genom-
men, sie danach zu fragen. Sie Brseit 15
Jaheen im Lecked-in-Syndrom und
will ,einfzch mur leben®,
Der Fall der amenkanischen Wach-
ﬁ-@mﬂmgﬂﬁu& m%ﬂe ﬁ_____ﬂ._”_ die
i der Legalisierung der Stecbe-
hilfe in den Miedetlanden wnd Belgien
alarmieren Betzaffene, Sie haben Angst
worschnell: abgeschaltat” 20 werden
und fordern, daff | der Binzelfall irmmer
im Voodergrund wehen mul”. Ebenso
wie gehdot 2o werden und Bescerung-
perspebiiven niche zu Jevpnen,  ako

[ Braschine (58N 2.00-016044-2) kastet 5
Euso ured st ehaltlich bel LIS &M im Ew.
Kraekenhaws Kanigin Elisabesh Herberge,
Herabergstralie 79, Haus 30, 10365 Bedin,
Ma—Fr 10230 bis 13 Uhe DI, Do 1518 Uhg
=54 72 52-7, Fac <73,
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An erster Stelle leben
LIS e.V. zum Thema

Patientenverfigung

ibt es eine Grenze, ab deren Un-

terschreitung ein Leben nicht

mehr lebenswert erscheint? Dies
ist eine der essentiellen Fragen in der
ethisch heiklen Debatte um Sterbehilfe und
Patientenverfiiggungen im Fall einer eintre-
tenden, schweren Erkrankung. Der For-
derverein zur Griindung einer Stiftung zur
Verbesserung der Lebensumstinde von
Menschen mit Locked-In-Syndrom, LIS
e.V., wertet die Frage als reine Fiktion ge-
sunder Menschen und bezieht mit eine Pu-
blikation eindeutig Stellung. Mit der Bro-
schiire ,....ich lebe gerne!” setzt der Verein
der Problematik der Patientenverfiigungen
Aussagen von Menschen entgegen, die
ausnahmslos schwerste motorische Ein-
schrinkungen haben. Im Ergebnis emp-
fanden alle gefragten Personen auch in die-
ser Situation ihr Leben als wertvoll und
schiitzenswert, so schwierig es sich mitun-
ter auch gestaltet, sich der Umwelt mitzu-
teilen.

Diie Broschire kann fiir 3,- Euro tiber die
Geschiftsstelle von LIS e.V. bezogen wer-
den.

Beim Locked-In-Syndrom handelt es
sich um eine schwere Erkrankung des zen-
tralen Nervensystermns infolge eines Starnm-
hirninfarktes, der fir die Betroffenen eine
komplette Lahmung des Karper sowie der
Atmungs- und Sprechorgane bedeuten
kann und schlimmstenfalls lediglich noch
die Bewegung eines Augenlids zulésst.

Sean Bussenius

WIR 3/2005

... Ich lebe gerne!”
Metamorphose
Band 3, Jahrgang
2005

ISEN
3-00-016044-2

Zu beziehen
iiber:

LIS e V.
Geschiftsstelle im
Evangelischen
Krankenhaus Kéni-
gin Elisabeth Herz-
berge (KEH)
Herzbergstralie 79,
Haus 30

10365 Berlin

Tel.:

030 -54 7252 70
Fax:

030-54 725273

LEBEN & LESEN
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Schulz-Kirchner Verlag GmbH - Postfach 12 75 - 65502 [dstein
Y = Idskein, 13. September 2005

Ina Richter
LIS eV, _ E-Mail; irichier@schulz-kirchner.de
&% im KBEH Tel. (0 61 26) 93 20-16

Herzbergstr. 79, Haus 30

10365 Berlin

Rezensionsbhelege

Sehr geehrte Damen und Herren,
anbei erhalten Sie einen Rerensionsbeleg fir das In IThrem Verein erschieneng Werk F

Christine Kihn et al.
e ich lebe gernel™

Der Titel wurde in unserer Zeitschrift Ergotherapie & Rehabilitation Ausgabe 9720085, Seite 33 und in
unserer Zeitschrift Forum Logopddie Ausgabe 5/2005, Seite 65 besprochen.

Mit freundlichen GriiGen
Schulz-Kirchner Verlag GmbH

hatows

Ina Richter

e ich lebie gerne!”

+ Christine Kithn, Gudrun

. Mrosack, Karl-Heinz Pantke,
Gorhard Scharbert (Hrsg.)

- 2%, 00 E

LE el G35 im KEH, Herzheng:

A, Haus ¥, 10365 Dedin,

- TedFoe, 130054 73 52 70

© o manreeisERanloo

. Sehwersthotrallens Sullern sich in dem neuen
a we=-ith lebe gerne!” fanil 3 cer Reie hetamorphose sur S0 ge-
Anlage Stellungnahme van Batroffenen sur so ganannten  Sterbehile” rannten Sterbehilie und zur Froblematik wan
und zur Problematik von Patientenverfligungan sowie Resslulion Fatierderverlizungen
2um Evropdischen Johr der Menschen mit Behinderungen
Metovnarphose Bond 3 - Jg. 2003, Berlin: LIS .V, 5,00 ELIE

Das Ergebnis der Umfrage unter Schwarsthetroffenen hite nicht
eindeutiner austallen kannen: Ein Leben, dos nach Unterschreiten
winer bestimmten Grenze nicht mehr leberswert ist, ist eine roing
Fiklien gesunder Menschan. Ein kares Pléideryes fiie dos beben.

Bezug gegen Rechrung tiber:
US e, G5 im KEH, Herzbergat, 7%, 10365 Berlin

Schute-Kirchner Verlag GmbH Tob, (051 26) 93 20-0 Geschfosfdhrer: Dr. Wlidch Schutz-Kirchner
Mollwed 2 + 65510 Idstein Fai (@ 61 26) 93 20-50 Handelsregister Wieshaden HRE 19404
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Der Erzbischof von Berlin
12117 Berlin, den 9. August 2005
Hinter der katholischen Kirche 3
Postanschrift,
Postfach 04 DB 56

14084 Berlin
ENGEGANGEN A 17. ALG. 2005 Tal.: {03l -Iﬂ?s 30 97-34

Fax: {030 48 30 97-30
Jowrnal-me : BYE-1825/2005
Ka

LIS e ¥,

Herrn Dy, Karl-Heinz Fantke
Herzberstralle 79

Haus 30

10365 Bartin

Sehr geehrter Herr Dr. Pantke,

die Publikation van LIS e. V. ,...ich lebe gernal* habe ich erhalten, ich danke Thnen
fir die freundliche Zusendung.

Ich michte die Gelegenheit nutzen, Ihnen auch zu danken, dass Sie sich der darin
behandelten Themen angenommen haben. Die sogenannte Sterbehilfe und die
Frage der Patientenverfligung sind Themen, die auch von mir immer aufgegriffen
werden, weil sie in unserer Gesellschaft von akiueller Bedeutung sind. An ihnen
erweist sich die Menschlichkeit nicht nur unseras Gesundheitssystems, sondermn der

gesamten Gesellschaft. Das Bichlein wird zu dieser Debatte ain guter Beitrag und
eine wertvolle Hilfe sein.

Fir die Arbeit es Férderverains winsche ich lhnen und allen Mitgliedern Gottes
Sagern,

Mit freundlichen GriiRen

Georg Kardinal Sterzinsky
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Sehr geshrier Herr Pantke,
sehr gechrter Herr Scharbert,

Evangelische Kirche
in Deutschland

Vorsitzender des Rates

Persdnlicher Referent
Pfarrer Dr. Christoph Vogel

1%, August 2005

Tedefear: [O514) 7705 - 103

haben Sie Dank fir Thre Zusendung ... ich leba gerne .1 vorm 20, Juli d.). an den Wor-
sitzenden des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland, Bischof Weifgang Huber.
Dar Ratevarsitzende 13sst Thnen dafiir danken und hat mich gebeten, sie auch degn zu-

standigen Stellen I Kirchenamt der EKD zuzuleiten.

Mit frevndlichem Grud
Im Auftrag

oL

Dr. C‘I‘ur'ast—{)ph Wogel
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ERSTE AHMTHIM
ALLGEMERIE ANGELEGCHNIETERN

Ans dem Vatkan, am 29, November 2005

Sehr geehrter Herr Pantke!

Geme bestiitige ich Thnen den Empfang lhres gemeinsam mit Herrn Gerhard Scharbert ver-
fafen Schreibens vom 10. dicses Monats, mit dem Sie demn Heiligen Vater cine Verdffentlichung
lhres Vereing zum Thema Sterbehilfe zugesandi haben,

in hohem Auftrag danke ich Thnen fiir diese Gabe und Ihr Engagement zur Veneidigung der
Wiirde des menschlichen Lebens bis zum natiirlichen Tod.

Fapst Benedikt XVL schliefit Sic und Thre Anliegen in sein Beten ein und erbittet lhnen so-

wie ailen Mitgliedern des LIS-Vereins von Herzen Gottes besttindipen Schulz und die Fille seiner
Ginade.

Wit besten Wilnschen und freundlichen GrilBen
s é«a

gr. Gabriel CACCIA
Assessor

Herm

Karl-Heinz Pantke

LIge V.

lerzbergsty. 79, Haus 30
[» - 10365 BERLIN





