THEORIE UND PRAXIS

Wiedergewinnung der Kommunikation
bei einem Locked-in-Syndrom

Wie kommunizieren, wenn der eigene Korper ein Gefangnis geworden ist?

Karl-Heinz Pantke

ZUSAMMENFASSUNG. Das Locked-in-Syndrom (LIS) ist meist Folge eines Schlaganfalls im Stammbhirn.
Der Patient ist bei voll erhaltenem Bewusstsein zu keiner Willkirbewegung fahig. Anfangs ist nur eine
Kommunikation Uber Lidbewegungen maglich. Durch interdisziplindre langfristige Behandlung lasst
sich in vielen Fallen eine Kommunikation Uber das Sprechen wiederherstellen oder mit Hilfsmitteln der
Untersttzten Kommunikation ermdglichen. Nach einem kurzen historischen Riickblick werden Um-
fragen unter Betroffenen vorgestellt, die logopadische Behandlung am Beispiel des Autors dargestellt
sowie ein Uberblick Gber technische Kommunikationshilfen gegeben. Das Fallbeispiel verdeutlicht die
Divergenz zwischen den motorischen und verbalen Fahigkeiten.

Schliisselwdrter: Locked-in-Syndrom — Schlaganfall — logopadische Behandlung — Unterstiitzte Kommunikation
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Einleitung

Das Locked-in-Syndrom (LIS, Pantke et al.
2011) stellt neben dem Tod wohl die tiefste
Bedrohung der menschlichen Existenz dar.
Dies mag der Grund daflr sein, dass die ers-
ten Beschreibungen des Krankheitsbildes bei
Literaten der Weltliteratur und nicht in der
Medizin zu finden sind.

Im ,Graf von Monte Christo” beschreibt
Alexandré Dumas mit Monsieur Noirtier de
Villefort eine Person, die unter den Folgen
eines Locked-in-Syndroms leidet. Wir lesen
Uber den Betroffenen, dass ,die Seele in ei-
nem Korper eingeschlossen ist, welcher nicht
mehr Anordnungen befolgt, obwohl seine
intellektuellen Fahigkeiten intakt sind”. Der
Kranke wird als physisch vollig kraftlos, aber
mit ,lebenden Augen” beschrieben. Dumas
bemerkt zu diesem Fall, , dass nichts schreck-
licher sein kann, als das marmorne Gesicht,
das ohne Angstzeichen und ohne Freude
war” (Dumas 1844 zit. in Gerstenbrand &
Hess 2011). Vermutlich geht die Beschreibung
auf eine real existierende Person zurdck.
Eindrucksvoll wird die Akutphase des Locked-
in-Syndroms in dem Buch ,Thérese Raquin”
von Emilé Zola beschrieben: ,Ein rauhes Gur-
geln kam aus ihrer Kehle, ihre Zunge war zu
Stein, ihre Hande und FURe waren starr und
steif geworden, sie war mit Stummheit und
mit Unbeweglichkeit geschlagen” (Zola 1867
zit. in Gerstenbrand & Hess 2011).

Fast einhundert Jahre spater nahm sich die
Medizin des Themas an. Plum und Posner,
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die auch die Bezeichnung Locked-in-Syndrom
(engl. Syndrom des Eingeschlossen-Seins)
einfUhrten, beschreiben das Krankheitsbild
wie folgt: ,Ein Zustand, in dem [...] motori-
sche Fahigkeiten erloschen sind, was zu einer
Lahmung aller vier Gliedmafsen fuhrt [...],
ohne dass das Bewusstsein beeintrachtigt
wird. Die Lahmung verhindert eine Kommu-
nikation mit Worten oder Bewegungen des
Korpers” (Plum & Posner 1966, 92f).

Das anatomische Korrelat des Locked-in-Syn-
droms bildet oft eine Lasion von Bereichen
des Hirnstamms, z.B. Medulla oblongata
(verlangertes Riickenmark), Pons (Bricke)
oder Mesencephalon (Mittelhirn). Es gibt ver-
schiedene Synonyme flr das Krankheitsbild
des Locked-in-Syndroms: Ventrales Ponssyn-
drom, Monte-Christo-Syndrom, Pseudokoma
oder ventrales Briickensyndrom. Abschlie-
Rend sei auf die hohe Sterblichkeit hingewie-
sen: Drei von vier Patienten Uberleben den
Infarkt nicht (Pantke et al. 2011).

Wer kann wieder verbal und/oder
schriftlich kommunizieren —
mit/oder ohne Hilfsmittel

Direkt nach dem Schlaganfall sind alle Be-
troffenen zu keiner verbalen Kommunikation
fahig. Die alles umfassende Parese flhrt zu
einem vollstandigen Verlust verbaler Kom-
munikation. In der Folge kommt es bei vielen
Betroffenen zu einer ganz langsamen Ruck-
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bildung der Lahmung, sodass einige wieder
sprechen kénnen, auch wenn die AuBerun-
gen durch eine schwere Dysarthrophonie
entstellt sind.

Im September 2005 wurde eine Umfrage zur
Kommunikationsfahigkeit (LIS 2005) unter
Mitgliedern des LIS e.V. (Locked-in-Syndrom
eV.) durchgefiihrt, von denen bekannt war,
dass sie einen Schlaganfall mit anschlielSen-
dem Locked-in-Syndrom erlitten haben und
dieser mindestens ein Jahr zurlcklag. Ver-
schickt wurden 36 Fragebdgen, zwei Drittel
davon flossen zurlick. Aus Abb. 1 ist ersicht-
lich, dass ein Drittel der Teilnehmer an der
Umfrage nicht verbal kommunizieren und
zwei Drittel wieder sprechen kdnnen.

58% der Befragten benotigen jedoch Hilfs-
mittel zur Kommunikation (Abb. 2). Die Un-
terschiede zwischen Abb. 1 und 2 erklaren
sich aus einer Besonderheit des Krankheits-
bildes. Es gibt Patienten, die zwar sprechen,
aber wegen ihrer motorischen Einschrankun-
gen keinen Stift oder eine Schreibmaschinen-
tastatur bedienen kénnen. Diese Menschen
sind wegen ihrer motorischen Einschrankun-
gen trotzdem auf Unterstiitzte Kommunika-
tion angewiesen (Kriger-Brand 2009).

Fast zeitgleich im Juli 2005 wurde eine Um-
frage unter Mitgliedern der franzosischen
Organisation ALIS (association du locked-in
syndrom) durchgefiihrt, an der sich 77 Per-
sonen beteiligten (ALIS 2006). Das Reha-
bilitationswesen in Frankreich ist nicht so



ausgepragt wie in Deutschland, folglich sind
die Ergebnisse etwas unglnstiger als bei den
Mitgliedern von LIS e.V. (die deutschen Wer-
te in Klammern): 46% (33 %) sind ohne ver-
bale Kommunikation, 62 % (58 %) bend&tigen
ein Hilfsmittel zur Kommunikation.

Solche Umfrageergebnisse sind keine medi-
zinisch fixen GréRen, sondern zeigen, dass
alles von der Rehabilitation abhéngt, die
den Patienten zuteil wird. Folglich variieren
die Angaben von Land zu Land und mit dem
Zeitpunkt der Umfrage.

Ob ein Patient wieder sprechen kann oder
nicht, hangt von vielen Faktoren ab. Wel-
cher Bereich im Gehirn ist vom Schlaganfall
betroffen, wie ausgedehnt ist dieser Bereich?
Kann noch eine Lyse-Therapie durchgefihrt
werden, in der versucht wird, einen Throm-
bus aufzulésen? Wie schnell wird mit einer

M Abb. 1: Umfrageergebnisse unter Mit-
gliedern von LIS e.V. 2005: Befragt wurden
Schlaganfallpatienten, bei denen der
Infarkt mindestens ein Jahr zuriicklag. Wer
kann sprechen und wer nicht?

konnen sprechen
konnen nicht sprechen

33%

67%

B Abb. 2: Umfrageergebnisse unter Mit-
gliedern von LIS e.V. 2005: Wer benétigt
Unterstiitzte Kommunikation (UK) und wer
nicht?

ohne Hilfsmittel
mit Hilfsmitteln der UK
mit Hilfsmitteln zum Schreiben

25%
33%

42%

Rehabilitation begonnen? Wie lange wird
diese durchgefiihrt?

Alle diese Punkte entscheiden darlber, ob
die von Kopf bis Fufs gehende Lahmung zu-
rickgedrangt werden kann. Entscheidend
ist, ob es gelingt, méglichst viele motorische
Fahigkeiten zurlickzugewinnen. Die Physio-
therapie arbeitet schwerpunktméRig mit den
Beinen sowie dem Rumpf, die Ergotherapie
mit den Armen und der Feinmotorik und die
Logopddie mit dem orofazialen Bereich, der
Stimme und dem Schlucken. Alle Therapien
sollten ineinander greifen. Zur Behandlung
ist ein interdisziplindres Team erforderlich.

Die Behandlung einer schweren
Dysarthrie am eigenen Beispiel

Der Schlaganfall traf mich im Marz 1995 vél-
lig unvorbereitet, wie ein Blitzstrahl (Pantke
1998). Umgehend wurden Rehabilitations-
mafinahmen eingeleitet. Im Folgenden wird
schwerpunktmdRig nur der logopédische
Aspekt der Erkrankung und deren Behand-
lung beleuchtet.

Nach dem Schlaganfall lag eine spastische
Dysarthrie vor. Direkt nach dem Locked-in-
Syndrom ist jegliche Willkirmotorik erlo-
schen. Im Therapiebericht vom Mai bis Juni
1995 heifst es:

LLogopddisch wurde zundchst die Ge-
sichtsmotorik stimuliert und gleichzeitig an
der Sensorik gearbeitet. Im Lippen-Mund-
Bereich, und ein wenig im Gesichtsbereich,
wurden Eisbehandlungen in den ersten
zwei Wochen hinzugenommen. Stirn run-
zeln, lockern und Augenschluss beidseitig
erfolgten dann bald nach Aufforderung.
Augen zusammenpressen gelingt bis heute
nur rechts. Wangen beidseitig aufblasen
gelang erstmalig am 29. Juni, einzeln
jedoch nicht. Lange wurde am vollstdn-
digen Lippenschluss getbt. Die Lippen-
Mundaktivitdt bedarf noch einigen Ubens.
Lippen spitzen und breit ziehen gelingt
mittlerweile relativ gut auf Ansage, auch
Oberlippe (ber Unterlippe stulpen und
umgekehrt. An der Zungenbeweglichkeit
wurde viel passiv und, soweit moglich,
aktiv geubt. Gezielte Zungenbewegun-

gen auf Ansage sind gering. Bei grofSen
Kaubewegungen und Schmatzen zeigt

sich eine ausgedehnte Zungenaktivitdt.
Beim Uben von Kaubewegungen wurden
zunehmend weiche Speisen gereicht, feste
Nahrungsmittel, wie Weifsbrot wurden
vom Patienten leider aus geschmacklichen
Griinden abgelehnt.

Bedingt durch das Tracheostoma war eine
Lautgebung nicht méglich. Jedoch wurde
an der Mundstellung bei Vokalbildung

WEGBEREITER DER LOGOPADIE

Prof. Dr. phil.

Svend Smith
*24.7.1907
Kopenhagen
1 13.11.1985
Kopenhagen

Lebensstationen
Svend Smith studierte
von 1926 bis 1932

an der Universitat
Kopenhagen mit
Schwerpunkt Phonetik und absolvierte
eine Ausbildung als Sprachheilpadagoge.
AnschlieBend erhielt er eine Anstellung als
Sprachheillehrer am staatlichen Institut fir
Sprachkranke, wo er auch experimental-
phonetische Untersuchungen durchflhrte.
1944 habilitierte er sich und war in den
folgenden Jahren tétig in der HNO-Abtei-
lung der Universitatsklinik Kopenhagen,
der zahnmedizinischen Hochschule, als
Lehrer flr Stimmbildung an einer Theater-
und einer Offiziersschule und als Direktor
des phonetischen Labors am Institut flr
Sprachkranke. Von 1959 bis 1965 war
Smith Generalsekretar der Internationalen
Gesellschaft fir Logopadie und Phoniatrie
(IALP). 1968 wurde er Ordinarius an der
Universitat Hamburg. Seit 1950 flhrten
ihn Vortrage zur Phonetik und Logopadie
an Hochschulen und zu Kongressen in
Europa und den USA.

Bedeutung fiir die Logopadie
Svend Smith entwickelte die Akzent-
methode, die ihn bis zu seinem Tode
beschaftigte. Sie ist eine ganzheitliche
Methode zur Behandlung von Stimmsto-
rungen bei Kindern und Erwachsenen,
die alle respiratorischen sowie phona-
torischen Muskeln mit einbezieht. Die
Akzentmethode ist eine dynamische
Stimm-, Sprech- und Bewegungsthe-
rapie, die auf Svend Smiths 40-jahriger
Erfahrung mit stimmphysiologischen und
phonetischen Versuchen sowie prakti-
schem Unterricht beruht. Dabei spielen
rhythmische Elemente und das Trommeln
eine wichtige Rolle. Das Lebenswerk von
Svend Smith wird von Kirsten Thyme-
Frokjeer fortgesetzt.

m Auszug aus: ,Logopadie — Wer ist wer?
Personen mit besonderer pragender Bedeutung
fir die Logopadie” von Th. Brauer, A. Aumilller,
J. Schwarz, Schulz-Kirchner Verlag 2004.
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M Abb. 3: Stimmfeldmessungen einer Person, die unter spastischer Dysarthrie leidet (li.), sowie einer gesunden Referenzperson (re.).
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Links ein Patient mit Locked-in-Syndrom, rechts ein gesunder Patient. Die Stimme des Patienten mit dem Locked-in-Syndrom zeigt nur die Grundschwingung, dadurch wirkt
diese monoton im Klang. Die Lautstarke fiir einen Horer entspricht dem Volumen unter der aufgespannten Flache. Diese ist verhaltnismaRig klein fir den Patienten. Deshalb
wirkt die Stimme leise. Der Vergleich der beiden Abbildungen zeigt, dass die absoluten Maxima auf der z-Achse (gelbe und rote Bereiche) im Frequenzbereich gegeneinander
um ca. 1/3 Oktave verschoben sind. Die Ursache hierfiir ist, dass eine mannliche mit einer weiblichen Stimme verglichen wird. Jedes Bild ist auf max. Intensitat normiert.

M Tab. 1: Entwicklung des Autors in den beiden ersten Jahren nach dem Schlaganfall. Deutlich zu sehen ist die Divergenz zwischen dem
motorischen und dem verbalen System. (Pantke, in Vorbereitung)

Zeitraum Rein motorische Entwicklung Verbale Entwicklung Therap. MafRnahmen in der Logopadie
April 1995 Basilaristhrombose, Versorgung mit Trachealkanile und PEG-Sonde
April 1995 | leichte vertikale Kopfbewegung, Bewegung Keine verbale Kommunikation Einfache motorische Ubungen ohne Lautgebung
des rechten grofRen Zehs
Mai 1995 Bewegung des rechten FuRes; Bewegung der
Schultern; hebt rechten Arm aus der Schulter;
hebt rechten Arm und rechtes Bein gegen die
Schwerkraft im Liegen, Bewegen des rechten
Zeige- und des Mittelfingers
Juni 1995 Kann Kopfschiitteln, Stirn runzeln, Lippen
spitzen, Beginn der oralen Erndhrung, Bewe-
gen des linken groRen Zehs, des linken FuRes,
Fingerbewegungen in der linken Hand
Juni 1995 Ersatz der Tracheal- durch eine Sprechkaniile
Juli 1995 Erste Lautgebung, schwere @ PNF mit Eis im oralen Bereich
Sept. 1995 | Entfernung der PEG-Sonde Dysarthrie bei Velum- uqd _ ° A_ktivierung und Kraftigung der Zungen- und
Hypoglossusparese, restituierte Lippenmuskulatur
Weitere stetige Fortschritte Dysphagie ° Aktivigrun_g des Gagmensegels
e Koordination von Lippen-Kiefer- und Zungen-
beweglichkeit
e Atemwahrnehmung
o Zwerchfellstitzfunktion
1. Halbjahr | Weitere stetige Fortschritte Erste Worter und kurze Satze o orale Stimulation incl. PNF mit Eis
1996 bei spontanen AuRerungen, ® mundmotorische Ubungen
noch teilweise unverstandlich e Ubungen zur Luftstromlenkung und Gaumen-
segelibungen
e Ubungen zum Stimmbandschluss
o Artikulatiosnibungen
e Ubungen zur Tonhaltedauer und zum
Stimmeinsatz
o Entwicklung einer Kommunikationsstrategie bei
sehr schwerer Verstandlichkeit
2. HJ 1996 Weitere stetige Fortschritte Satze bei spontanen o Beiiben aller Artikulatoren und der mimischen
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AuRerungen, verstandlich

Muskulatur

o Sensibilitdt und Beweglichkeit der Zunge und
der Lippen (nach Perfetti)

e Atemwahrnehmung

Verlangerung der Tonhaltedauer

@ lockerer Einsatz des Zwerchfells in der
Sprechatmung



(/a:/, /o:/, / ii/) gearbeitet sowie an dem
Lippenlaut (/ps:/, /ps./, /ps:/).

[...] Am 27. Juni erhielt der Patient eine
Sprechkandile. Er war enttduscht, dass

er nicht sofort sprechen konnte. Das
mahsame Uben der Lippenlaute isoliert
und in Verbindung mit den Vokalen (/a:/,
/o:/, /ae:/) |6ste bei ihm teilweise Entsetzen
aus. Die Arbeit vor dem Spiegel lehnte er
schliefslich ab. Seine produzierten Téne
waren ihm fremd. Erfolgreicher waren die
Ausrufe ,ach”, ,hack” und dann auch (/
ma:/, /ma:/) sowie ansatzweise ,nee”,

.ha”. Die entsprechende Artikulationszone
far /n/ musste jeweils vorher sensibilisiert,
und die Zunge mittels Spatel gefihrt
werden.

Am 29. Juni wurde der Summton, auch in
zwei kurzen Folgen ohne Pressen pro-
duziert. ,Ha, ho, he” gelang relativ gut
und wenige Male. Um dem Patienten ein
Sprechgefiihl zu geben, versuchte er, ein-
silbige Worte mit hohem Motivations- und
Kraftbeitrag mit teilweise recht erfreuli-
chem Erfolg nachzusprechen.”

Der Bericht enthalt eine Passage, die einer Er-
klarung bedarf: ,[...] wurden vom Patienten
leider aus geschmacklichen Griinden abge-
lehnt.” Das ist nicht richtig! Wahr ist vielmehr,

dass ich nach vielen Wochen zum ersten Mal
wieder die Moglichkeit hatte, Uberhaupt
Uber irgendetwas zu entscheiden, und das
habe ich auch getan.

Laut Ziegler (Ziegler & Vogel 2010) sollte
jede nonverbale Ubung im direkten An-
schluss in eine mit dieser Ubung korrespon-
dierende verbale Aufgabe Uberfuhrt werden:
zunachst didochokinetische Ubungen ohne
Phonation (Lippen breit - Lippen rund) und
im Anschluss daran mit Phonation (Lippen
breit /i/ — Lippen rund /o/). Leider war dies
am Anfang des Krankenhausaufenthaltes
nicht moglich, da die Trachealkanule keine
Phonation zulasst. Hintergrund ist die Exis-
tenz unabhangiger neurologischer Systeme
fur Willkiirmotorik und Sprechmotorik (Zieg-
ler 2003). Eine Fahigkeit, die im willkirmoto-
rischen System beherrscht wird, z.B. laterale
Bewegung der Zunge, wird nicht automa-
tisch zum Sprechen eingesetzt.

Eine einfache Stimulation in der Anfangszeit
weicht zusehends Ubungen unter Einbezie-
hung der Stimme. Die weitere Rehabilitation
der ersten zwei Jahre ist aus Tabelle 1 er-
sichtlich.

Das Erléschen der fir das Sprechen wich-
tigen motorischen Fahigkeiten durch das
Locked-in-Syndrom kann auch im Stimmfeld

beobachtet werden. Selbst nach vielen Jah-
ren lassen sich dort dramatische Einschran-
kungen feststellen (Abb. 3 links). Hieraus lei-
ten sich direkt alle weiteren Therapieinhalte
einer Langzeittherapie ab. Deutlich zu sehen
sind die viel zu geringe Lautstarke und der
viel zu geringe klangliche Umfang (entspricht
dem Frequenzumfang). Vornehmliches Ziel
einer Langzeittherapie ist die Verbesserung
dieser beiden Parameter.

Oft wird die Frage gestellt, ob logopadische
Rehabilitationsmafsnahmen Uber einen lan-
geren Zeitraum uUberhaupt sinnvoll sind, da
z.B. allgemein akzeptiert ist, dass sich ein
Stimmlippenschluss nach Uber einem Jahr
Behandlung nicht mehr durch therapeutische
Mallnahmen beeinflussen lasst. Weiterhin
beeinflusst werden kann jedoch das Zusam-
menspiel der verschiedenen an der Stimme
beteiligten Komponenten, wodurch sich eine
positive Riickkoppelung auf den Stimmlippen-
schluss ergibt. Wird eine der Komponenten
verandert, so ist eine Neueinstellung notwen-
dig, wodurch sich direkt die Notwendigkeit
einer Langzeitrehabilitation ergibt.

Ziel der Langzeittherapie ist sowohl eine Er-
hoéhung der Lautstarke wie auch des klangli-
chen Umfanges, d.h. einer Verbesserung der
Tragfahigkeit der Stimme. Wir unterteilen die
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M Abb. 4: Unterstiitzte Kommunikation mit dem

Programm , Mediwrite”

Der Cursor lauft Uber das Alphabet, der gewtinschte Buchstabe wird durch
einen Klick ausgewahlt. Das Programm ist die elektronische Variante der
Buchstabentafel aus dem Kasten unten.

Therapie beim Patienten in drei grofse Berei-
che: Haltung, Atmung und Stimme/Artikula-
tion, die alle ineinander greifen.

In den Ubungen ist auf eine moglichst auf-
rechte Haltung zu achten, wobei eventuell
,Ruckenkissen” zum ,stabilen” Sitzen im
Rollstuhl/Stuhl benutzt werden.

Die Atmung beim Sprechen wird belbt. Der
Patient soll lernen, die wenige ihm zur Ver-
fligung stehende Luft effizient einzusetzen.
z.B. kann ein Text vor dem Vorlesen auf ei-
nem Blatt Papier in Passagen eingeteilt wer-
den, die jeweils in einem Atemzug gespro-
chen werden kdnnen.

Zusatzlich erschwert wird die Phonation
durch den unvollstandigen Stimmlippenver-
schluss des Patienten, der nicht durch die
Frenchay-Dysarthrie-Untersuchung erfasst,
jedoch durch den HNO-Arzt festgestellt
wird. Auch wenn sich der Stimmlippen-
schluss aufgrund organischer Gegebenhei-

Erste Kommunikation
mit einem LIS-Patienten

Ein Schlaganfall mit Locked-in-Syndrom
trifft den Patienten immer wie ein
Blitzstrahl. Eine Vorbereitung durch den
Betroffenen ist nicht moglich. Im Gegen-
satz zu einer degenerativen Erkrankung
wie z.B. ALS gibt es bei Patienten nach
einem Schlaganfall kein Wissen Uber
Alternativen zur verbalen Kommunikation.
Interne Umfragen unter Mitgliedern von
LIS e.V. zeigen, dass mehrere Monate ohne
irgendeine Kommunikation nach einem
Infarkt keine Seltenheit sind. Diese Uberle-
gungen zeigen, wie wichtig es ist, sich mit
mindestens einer Alternative zur verbalen
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ten nicht isoliert verbessern lasst, kann Uber
ein Zusammenspiel von Haltung, Atmung
und Artikulation die Stimme in ihrer Qualitat
und Tragfahigkeit verbessert werden. Durch
Stellungsveranderungen der Artikulations-
organe, Zunge, Lippen, Kiefer und Zahne
im Mund-Rachenbereich werden Sprach-
laute artikuliert und der durch Stimmlippen-
schwingungen produzierte Schall klanglich
Uberformt.

Unzahlige Therapieeinheiten zeigen ihre Wir-
kung. Heute bin ich in der Lage, Vortrage mit
eigener Stimme, durch Mikrofon gestutzt, zu
halten. Ich werde haufig von Universitdten
eingeladen, bestreite aber auch eine eigene
Lehrveranstaltung in ,Unterstitzter Kommu-
nikation”. Auf den Rollstuhl verzichte ich die
meiste Zeit. Zuhause gehe ich am Vierpunkt-
stock, drauflen mit einem Rollator. Neben
meiner Tatigkeit fur die Selbsthilfe und den
Verein LIS e.V. arbeite ich weiterhin wissen-
schaftlich.

Abschliefend sei nochmals betont, dass in
diesem Artikel lediglich die spastische Dys-
arthrie nach einem Schlaganfall betrachtet
wird. Weitergehende Informationen zur Dys-
arthrie finden sich insbesondere in Ziegler
(2010) und Wirth (1995).

Unterstiitzte Kommunikation
bei Locked-in-Syndrom

Ein Locked-in-Syndrom nach einem Schlag-
anfall ist immer ein Durchgangsstadium, d.h.
es ist damit zu rechnen, dass der Patient Uber
Teile seines Korpers die Gewalt zuruckge-
winnt. Oft wird bei nicht verbal kommunizie-
renden Patienten die Restmotorik genutzt,
um mit Mitteln der Unterstitzten Kommu-
nikation einen Kommunikationskanal aufzu-
bauen. Bei der Auswahl des Gerates ist zu

Kommunikation vertraut zu machen.

Ein Locked-in-Syndrom fuhrt zu einer
vollstandigen Lahmung. Einzig vertikale
Blickbewegungen sind in der Anfangszeit
moglich. Daraus folgt eine einfache und
kostenneutrale Maéglichkeit der Kommuni-
kation Uber die Augensprache. Auf einer

ABC G HI
D EF J KL
M N O STUYV
P QR W2zZYy?2Zz

Einfache Ausfiihrung einer Buchstabentafel.
Erst werden die Quadrate, dann die Buchsta-
ben abgefragt.
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berlcksichtigen, dass sich der Gesundheits-
zustand des Patienten in der Regel weiter
verbessern wird (Pantke et al. im Druck).

1. Systeme, die iiber die Beweglichkeit

des Kopfes gesteuert werden

Am Kopf oder an der Brille ist ein Infrarot-
reflektor befestigt. Eine Kamera misst die
Position des reflektierten Strahls. Damit kann
festgestellt werden, welcher Buchstabe auf
einer Bildschirmtastatur ausgewahlt wird.
Es gibt auch Ausfuhrungen, bei denen ein
Laserpointer direkt am Kopf befestigt wird.
Damit kann eine Geschwindigkeit erreicht
werden, die sich mit dem Schreiben auf einer
Schreibmaschinentastatur vergleichen lasst,
aber langsamer als die des gesprochenen
Wortes ist.

2. Systeme, die im Scanningmodus
betrieben werden

Die Kopfkontrolle ist oft nicht mehr mdglich,
stattdessen kann ein anderer Korperteil be-
wegt werden, z.B. ein Finger oder ein FuRs.
Mit seiner Hilfe kann ein einfacher Schalter
bedient und zum Aufbau eines Kommunika-
tionskanals benutzt werden. Bei einem Text-
system, das im Scanningmodus arbeitet, bie-
tet das Gerat nacheinander die Buchstaben
an, die durch einen einfachen Klick ausge-
wahlt werden kénnen (s. Abb. 4 und Kasten).
Die Methode ist sehr langsam. Pro Tag kann
maximal eine Viertel-Schreibmaschinenseite
geschrieben werden.

3. Eye-Gaze-Systeme

Voraussetzung flr ein derartiges System ist die
volle Beweglichkeit der Augépfel. Durch den
Schlaganfall mit Locked-in-Syndrom geht die
horizontale Beweglichkeit verloren. Vermut-
lich geht der Rickgewinn mit der Mdglichkeit

Buchstabentafel, einem Blatt Papier oder
Pappe, auf dem das Alphabet angeordnet
ist, zeigt der Pfleger mit dem Finger auf
die einzelnen Buchstaben. Ist der richtige
Buchstabe erreicht, so schlielst der Patient
sein Auge. Aus Buchstaben werden Wor-
ter und aus Wortern Satze. (Ungeubte soll-
ten die Buchstaben aufschreiben) Weitere
Ausfuhrungen der Buchstabentafel sind
auf der Homepage von LIS e.V. zu finden.
Ein Locked-in-Zustand nach einem
Schlaganfall ist meistens transient, d.h.
eine gesundheitliche Verbesserung ist
wahrscheinlich. Aus diesem Grund sollten
in den ersten Monaten nach dem Infarkt
keine Investitionen in ein teures Kommuni-
kationssystem getatigt werden.



einher, den Kopf zu kontrollieren, sodass dann
besser Systeme genutzt werden sollten, die die
Beweglichkeit des Kopfes nutzen. Ein Eye-Ga-
ze-System wird deshalb selten nach Schlagan-
fallen, aber oft bei fortschreitenden degene-
rativen Erkrankungen wie ALS (amyothropher
Lateralsklerose) verwendet. Hierbei misst ein
kalibriertes Kamerasystem die Position der Pu-
pille. Damit kann festgestellt werden, welcher
Buchstabe auf einer Bildschirmtastatur fixiert
wird. Durch einfaches Anblicken kann so ein
Text geschrieben werden. Die Geschwin-
digkeit ist vergleichbar der Bedienung einer
Schreibmaschinentastatur.

4. Brain-Computer-Interfaces (BCl)

Seltene Verlaufsformen degenerativer Erkran-
kungen enden in einer volligen Bewegungs-
losigkeit. Ein BCI funktioniert ohne irgendei-
ne Bewegung des Korpers und wird direkt
Uber die Aktivitaten des Gehirns angesteuert.
Mehr als zehn Zeilen pro Tag kénnen kaum
geschrieben werden (Pantke 2010).

Viele Punkte in diesem Kapitel wurden nur
angerissen. Weitergehende Informationen
zur Unterstutzten Kommunikation und zu Er-
fahrungsberichten zum Locked-in-Syndrom
finden sich bei ISAAC (2008) und Pantke
(2010). Informationen und kostenlose Pro-
gramme zu Punkt 1. und 2. gibt es auf den
Seiten von Kommbhelp eV. zur Férderung
kommunikativer Maglichkeiten Behinderter
(www.kommbhelp.de).

Resiimee

Nach Aristoteles ist es die Sprache, die aus
Lebewesen Individuen entstehen Iasst. Dies
mag verstandlich machen, warum von Be-
troffenen nach einem Schlaganfall der Ver-
lust verbaler Kommunikation als besonders
schmerzlich empfunden wird. Die Rickge-
winnung der Kommunikation nach einem
Locked-in-Syndrom st der wohl wichtigste
Schritt zurlck in ein menschenwirdiges
Dasein. Dass er moglich ist, sei es Uber die
Lautsprache oder Mittel der Unterstltzten
Kommunikation, zeigen das vorliegende
ermutigende Beispiel und die zahlreichen
Mitglieder von LIS eV. und Partnerorgani-
sationen in Belgien, Frankreich, Italien, den
Niederlanden und der Schweiz.
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SUMMARY. Regaining the ability to speak for patients in the condition of Locked-in syndrome —
How to communicate when your body has become like a prison

Locked-in syndrome (LIS) usually is caused by a brain stem lesion. The patient is fully aware but completely
paralysed. Initially communication is only possible by eyelid movements. In many cases a long-term interdis-
ciplinary treatment helps patients to regain the ability to speak or to communicate by means of Augmentative
Communication. After a short historical retrospection the author refers to a patient survey, to his own case
and logopaedic treatment and he also outlines technical systems of Augmentative Communication. This case
study illustrates the difference between motor and verbal abilities.

KEY WORDS: Locked-in syndrome — brain lesion — logopaedic treatment — Augmentative Communication
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