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Einleitung

In der klassischen Literatur wurde
das Krankheitsbild des Locked-in
Syndroms von Alexandre Dumas be-
reits 1844 in dem beriihmten Roman
,Der Graf von Monte Cristo® in der
Figur des Herrn Noirtier de Villefort
beschrieben. Herr Noirtier de Vill-
fort hatte einen Schlaganfall erlitten
und wird als ,Leichnam mit leben-
den Augen‘ charakterisiert. Er ist
vollstindig geldhmt und wird mor-
gens in einen Lehnstuhl gesetzt und
abends wieder herausgehoben. Herr
Noitier de Villefort kommuniziert
tiber ein Worterbuch, in dem sein
Sohn Buchstaben und Wéorter her-
aussucht, die durch Lidschlag vom
Vater bestitigt werden (Abbildung 1).
Emile Zola beschreibt im Jahr 1867
JThérése Raquin’, die gleichnamige
Titelheldin seines Romans. Sie erlitt
: : o bR e e ebenfalls einen Schlaganfall, der zur
Abb. 1: Monsieur Noirtier de Villefort, aus: Lihmung aller Extremititen und
Der Graf von Monte Cristo. Anarthrie bei vollem Bewusstsein
und uneingeschrinkten kognitiven
Fihigkeiten fithrte, wobei nur noch
Lid- und vertikale Augenbewegun-
. gen moglich sind (Ohry, 1990).
Z u S a m m e n f a s s u n g Wenn auch schon 1876 von dem

Das Locked-in Syndrom ist ein eher seltenes neurologisches Krankheitsbild. Fii franzijsischen_ Arzt Darolles kh.mSCh
und pathologisch genau beschrieben

die Betroffenen stellt es eine der schwierigsten Grenzsituationen des Lebens dar.  (Doifus et al., 1990), dauerte es fast

Sie sind bei vollem Bewusstsein nicht in der Lage, sich in irgendeiner Form zu  ein Jahrhundert bis dieses Krank-
heitsbild mit den bereits genannten "
Symptomen erstmals als Locked-in
moglich, iiber die wieder Kontakt zur Umwelt aufgebaut werden kann. Ursachen, Syndrom weiter verbreitet durch
Krankheitsverlauf und Rehabilitationsmoglichkeiten werden unter besonderer Plum und Posner (1966) in der
medizinischen Literatur eingeht.
. . el . ,Locked-in‘ bedeutet ,eingeschlos-
ein Betroffener von seiner Rehabilitation und der Griindung der ersten Selbst- sen; man kénnte es auch mit ge-

hilfegruppe in Bexlin, die Mitglieder im In- und Ausland hat. fangen® iibersetzen.

#ullern und am ganzen Korper gelihmt. Meist sind nur noch Augenbewegungen

Beriicksichtigung der Kommunikation dargestellt. In einem Interview berichtet
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Atiologie

Diese neurologische Erkrankung
wird nach Hirnstamm-Insult im
Briickenful beidseits nach Ver-
schliissen 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 Umstidnden konnen auch La-
sionen beider Hirnschenkel zu ei-
nem Locked-in Syndrom fithren
(Frank, Harrer & Ladurner, 1988).
Dabei kann es zu unterschiedlicher
Tegmentumbeteiligung kommen
(Prosiegel & Konig, 1980). Neben
vaskuldren Ursachen entstehen
Locked-in Syndrome auch durch
nicht vaskuldre Einwirkungen auf
den Hirnstamm wie z. B, durch Trau-
men oder Tumore. Patterson und
Grabois (1986) verzeichnen in einem
Uberblick iiber 139 Fille mit Locked-
in Syndrom. 105 der Fille waren vas-
kulirer Genese und nur 34 Fille
nicht vaskuldrer 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 Auspriagungs-

INTERVIEW MIT EINEM
BETROFFENEN
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Im Mirz 1995 erlitt Dr. Karl-Heinz Pantke einen Klein-
und Stammhirninfarkt 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 Aulenwelt 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 Logopédie, 2-3 mal FuBreflexzonen-
massage und 2mal Darmmassage. Darliber hinaus ca. 6 Stunden ,Imaginire .
Therapie‘ (nach Elsa Gindler) sowie mehrere Stunden tdglich 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 Logopédie, 5 Stunden
Armtraining. Durch die Angehdrigen wurden dariiber hinaus 30 Stunden Be-
wegungs- und 7 Stunden Sprechiibungen durchgefiihrt.

Im Sommer 2000 griindet er mit Hilfe seiner Lebensgefdhrtin und mit der k
Unterstiitzung einiger Neurologlnnen die erste deutsche Selbsthilfeorganisa-
tion fiir PatientInnen mit Locked-in Syndrom (LIS e.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 beschrieben hat,

und die Griindung der Selbsthilfeorganisation 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
fiir Locked-in PatientInnen, beste-
hen in einer optimalen Therapie,

Abb. 2:
Todesursache bei
Locked-in-Patienten,
aus: Pantke, 2000
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wit eine Gesprichsrunde fur Betfoff
fene wie Angehorige an. Ein weite-
res Ziel ist die ausreichende Bereit-

~ stellung von Kommunikationsmog-

lichkeiten. Ich sammle alles an Ma-
terial, was ich iiber das Locked-in

Syndrom finden kann, Artikel, Zeit-

schriften ete. und mochte ein Doku-

mentatlonszennum aufbauen Ziel ‘

ist, dass Angehorige undBe’uoffene

die Informationen abrufen konnen.

Die Organisation st dariiber hinaus

an der Erstellung von Publikationen
und an der Teilnahme und Ausrich-

' tung von Tagungen interessiert. Die
Orgamsatlon LIS ist jedoch keine
Selbsthﬂfegruppe

ler wie Prof. Mauritz aus Berlin und

Prof. Gerstenbrand aus Wien zur

~ Mitarbeit bewegen. Prof. Birbacher

aus Staffelstein, Frau Dr. Braun aus

~ Bad Arolsen und Dr. Wullen aus

_ Bonn arbeiten ebenfalls mit. Es ist
also Selbsthﬂfe und professmnelle
Hilfe zugleich.

 BBJ: Woher schopfien Sie die Kraft,
die Gefangenschaft in Ihrem Korper

zu ubetwmden 7
KHP: Es khngt paradox aber d1e
Quelle der Kraft konnte ich noch
nicht lokalisieren. Mit Sichetheit
kann ich nur feststellen, dass mir die
ganze Tragweite des Locked-in Zu-
_ standes, obwohl vollig klar bei Ver-
stand, im Moment des Erlebens
nicht klar war, Dieser Zustand ist so

schrecklich, dass er das, was ein
‘Mensch ertragen kann uberste1gt ,

; Bs erstaunt mlch nicht, wenn ein
Wissenschaftler, der sich mit dem

Locked-in Syndrom beschaft1gt ;
sagt, dass ein Teil der PatientInnen

stertben, weil sie diesen Zustand
nicht ertragen konnen. Ich halte
Uiberhaupt nichts von einer Psycho-
logie, die sich zum Ziel gesetzt hat,

im klassischen
Sinn, Das Wort Selbsthilfe schlieBt
‘ irgendwie ein, es gibt tberhaupt el-
ne Hilfe. Leider gibt es diese nicht.
Ich konnte bekannte Wissenschaft-

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

Beim totalen Locked-in Syndrom
liegt zusiitzlich zu der Hirnstamm-
schidigung eine Schidigung des Mit-
telhirns und h#ufig auch von Teilen
des Thalamus vor. Dabei kann die
Formatio reticularis betroffen sein
(Spittler, 1999). Bei diesen PatientIn-
nen besteht ein Verlust aller motori-
schen Fahigkeiten, auch der Augen-

. bewegungen. Es wird diskutiert, in-

wieweit bei diesen Patientlnnen Er-
leben, Verstehen oder ein innerer
Monolog moglich sind (Spittler,
1999).

Bei PatientInnen mit klassischem
Locked-in Syndrom sind die Sym-
ptome so, als wilrde es sich um eine
extrem hohe Querschnittlihmung
handeln. Der Rumpf, alle Extremité-
ten und das Gesicht sind geldhmt.
Das Husten, Schlucken und Spre-
chen sowie horizontale Augenbewe-
gungen sind nicht méglich, Die An-
arthrie resultiert aus der Funktions-
unterbrechung der corticobulbdren
Bahnen, insbesondere des N. facia-
lis, N. glossopharyngeus und N. hy-
poglossus. Prosiegel und Konig
(1980) beschreiben bei fiinf Betroffe-
nen ausgeprigte Massetterspasmen,
die sich bis zum Klonus eines Mas-

seterreflexes steigern konnen. Die
PatientInnen sind in der Regel beat-
mungspflichtig. Das pontine Atem-
zentrum liegt zwar im dorsalen Teil
der Briicke, da aber die corticospina-
len Faserziige unterbrochen werden,
kommt es zu einem Verlust der wil-
lentlichen Kontrolle {iber die At-
mung. Das Horen, Sehen und das
Korpergefiihl sind erhalten wie auch
vertikale Augenbewegungen, also
die Augen nach oben oder nach un-
ten zu bewegen, und der Lidschlufl
(Spittler, 1999). Das ist dadurch zu
erkliren, dass die A. basilaris auf
dem ventralen Teil der Pons liegt.
Bei einem Infarkt der A. basilaris
sind deshalb bei Kklassischem
Locked-in Syndrom vorrangig die
ventralen Teile der Pons betroffen
und nicht die dorsalen Anteile.
Strukturen oberhalb der Briicke wie
das Mittelhirn sind nicht betroffen
(Mauss-Clum et al., 1991). Durch die
Schidigung kommt es zu Funktions-
unterbrechungen der ventral gelege-
nen Hirnnervenkerne sowie cortico-
spinaler, corticobulbirer und tonsu-
regulierender Faserziige. Bewusst-
sein und Geflihl werden von Struk-
turen im dorsalen Teil der Briicke ge-
steuert. Dessen Blutversorgung wird
durch ein sich liberlappendes Netz-
werk kleinerer Gefil3e gewihrleistet.
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Abb. 3: Gesundheitszustand mind. fiinf Jahre nach Basilaristhrombose, aus: Pantke, 2000
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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 Féllen auch zu
Beeintrichtigungen des Kleinhirns,
Verlust des Korpergefiihls und zu
einseitigem Erhalt 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).

Die zweite Einteilungsform nach
Bauer, Gerstenbrand und Aichner
(1983) ist die Verlaufseinteilung. Die
Autoren unterscheiden zwischen ei-
nem transienten und einem chroni-
schen Locked-in Syndrom. Fraglich
ist nach Meinung vieler AutorInnen,
wie lange man nach dem FEreignis
mit einer Verbesserung realistischer-
weise rechnen kann. Von dieser Ein-
schitzung ist in der Regel der Um-
fang der RehabilitationsmaBinahmen
abhingig, die den Betroffenen ge-
nehmigt werden, Patterson und Gra-
bois (1986) empfehlen aufgrund der
unterschiedlichen Verldufe innerhalb
der ersten vier Monate nach Ereignis
das volle Spektrum mdglicher Reha-
bilitationsmaBnahmen. Markus und
Reber (1992) berichten hingegen,
dass die von ihnen betreuten Patien-
tinnen erst ab der 16. Krankheitswo-
che mit einem Computer versorgt
wurden, Somit haben die Betroffe-
nen erst ab diesem Zeitpunkt gréBe-
re Selbststindigkeit und Eigenbe-
stimmung erlangen koénnen. Diese
Autoren berichten weiter, dass bei
PatientInnen mit Locked-in Syn-
drom Verbesserungen iiber einen
Zeitraum von zwei bis drei Jahren
auftreten. Herr Dr, Pantke, ein Be-
troffener, mit dem ein Interview
folgt, berichtet, noch fiinf Jahre nach
dem FEreignis Fortschritte zu ma-
chen. Er werde nach viereinhalb Jah-
ren wieder am Telefon verstanden.
Nach seinen Angaben habe er zu an-

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 todliche Krankheit
durchlebt hat.

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

KHP: In den ersten Stunden litt ich
unter einem totalen Locked-in Syn-
drom. Deshalb bin ich fiir tot erklart
worden. Puls und Atmung waren ex-
trem ,flach‘. Die oberflichliche Un-
tersuchung durch die Sanititer muf3-
te ergeben, dass es sich um einen To-
ten handelte. Das Erlebnis bei voll-
em Bewusstsein fiir tot erklirt zu
werden, gehort zu den schrecklich-
sten Erfahrungen, die ein Mensch
tiberhaupt machen kann. Meine Le-
bensgefiihrtin hat zu keiner Zeit ge-
glaubt, ich sei tof. Der Nachweis er-
folgte bereits Stunden spiter in ei-
nem Krankenhaus mittels modern-
ster Technik. Nach vierundzwanzig
Stunden hat sich der Zustand in ein
klassisches Locked-in Syndrom ver-
wandelt. Der Gedanke, der Infarkt
hitte in einem ldndlichen Raum ge-
schehen konnen, ‘erzeugt bei mir
heute noch Albtrdume,

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

subjektiv beeintrdchtigt: nicht layfen,
sich nicht bewegen, nicht sprechen
oder nicht schlucken zu kénnen, wenn
man da iiberhaupt einen Unterschied
machen kann?

KHP: Sich nicht mitteilen zu koén-
nen. Es gibt natiirlich verschiedene
Maoglichkeiten der Kommunikation.
Davon ist keine moglich. In Threr Li-
ste entsprache das am ehesten dem

Dr. K-H. Pantke

Sprechen. Wihrend Rollstuhl fahren
und kiinstliche Erndhrung teilweise
das Laufen und das Schlucken er-
setzt haben, diente als Ersatz flir das
Sprechen die Buchstabentafel. De-
ren Bedienung setzt jedoch ein Mi-
nimum an motorischen Fihigkeiten
voraus und ist erst nach Verlassen
des Locked-in Zustandes mdglich.
Es gab fir mich also wihrend der
Locked-in Phase keinen Ersatz flir
das Sprechen.

BBJ: Wie lange hat die Locked-in
Phase gedauert?
KHP: Ungefdhr drei Monate.

BBJ: Wie und wann haben Sie wieder
angefangen, mit Threr Umwelt Kontakt
aufzunehmen? Was war dabei wichtig
fiir Sie?

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

i .
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werden mit dem Finger auf der Ta-
fel einzelne Buchstaben gezeigt. Am
Anfang wurde meine Hand gefithrt.
Daraus werden dann Worte und aus

_ diesen ganze Sitze gebildet. Das

war kurz nach der Locked-in Phase.

Wichtig war, tiberhaupt wieder eine
Moglichkeit zur Kommumka tion zu

haben,

BBJ: Wie haben Sie Thre Zusnmmung

oder Ablehnung in der Locked—zn Pha-

se ausgedriickt? ~
KHP: Ich konnte nur die Augen auf-
~ bzw, zumachen.

- BBJ: Hat man Sie damals in Ent-
scheidungsprozeSse mit 'einbezogen ?
KHP: Meistens ja.

BBJ: Hiitten Sie sich mehr Einbezie-
hung gewiinscht?
KHP: Ja.

BBI: Waren [Ihre Gesprichspariner

;geschuh‘ Entschezdungsﬁagen zu stel-
len?

KHP: Der Hauptgespréichspartner
war meine Tebensgefdhrtin, Christi-
ne Kiihn, Dariiber hinaus bin ich
nicht so oft von anderen gefragt
worden. Ich habe das Gefiihl, dass
die Pflegekrifte und Arzte durch die
Art von PatientInnen hoffnungslos
uberfordert smd

BBI: Haben Sie auch Kommunikati-
onshilfsmittel wie z. B. Computer be-
nutzt, um sich auszudrijcken?
KHP: In der Ubergangszeit hatte 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 eingesetzi?

 KHP; Schon relativ frith. Nach circa
;V1erzehn Tagen fast taglich.

deren Betroffenen Kontakt, bei de-
nen das Ereignis deutlich linger als
fiinf Jahre zurtickliege. Auch diese
machen Fortschritte (Pantke, 2000 a).
Diese Schilderungen lassen den
Schluss zu, dass die bisherigen Er-
fahrungen und Studien noch nicht
ausreichen, um auszuschlieBen, dass
Verbesserungen sich auch noch tiber
einen Zeitraum von fiinf bis zehn
Jahren einstellen kénnen. Da somit
die Krankheitsverldufe sehr unter-
schiedlich und sehr langwierig sein
konnen, sollten die Rehabilitations-
maBnahmen nicht friihzeitig 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 Hirnstammsyndrom?,
,cerebromedullo-spinal-disconnec-
tion-syndrome* und ,Pseudo-Koma‘
(Prosiegel, 1980). Durch den Begriff
des ,Pseudo-Komas® wird deutlich,
dass das klinische Erscheinungsbild
des Syndroms nach aullen wie ein
Koma wirken kann, obwohl keinerlei
Bewusstseinsstérungen  vorliegen.
Durch die extrem eingeschrinkten
motorischen Mobglichkeiten, insbe-
sondere die fast aufgehobenen Kom-
munikationsméglichkeiten, ist es fiir
die Betroffenen héufig von sich aus
nicht mdglich, unter Beweis zu stel-

Ien, dass sie bei klarem Bewusstsein
sind.

Differentialdiagnosen

Deshalb sollte eine moglichst genaue
Differentialdiagnostik betrieben wer-
den. Wesentlich ist, das Locked-in
Syndrom von Erkrankungen zu dif-
ferenzieren, die mit krankheitsbe-
dingten Bewusstseinsstérungen 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 relativ
selten. Die Betroffenen liegen reglos
im Bett. Sie weichen schmerzhaften
oder unangenehmen Stérungen nur
zOgernd oder gar nicht aus (Spittler,
1999). In diesen Punkten unterschei-
den sie sich nicht von den PatientIn-
nen mit Locked-in Syndrom.
Allerdings verfolgen Patientlnnen
mit akinetischem Mutismus sich be-
wegende Gegenstinde oder Perso-
nen mit offenen Augen, d.h. in der
Regel sind auch horizontale Augen-
bewegungen moglich, Bei Nahrungs-
angebot sind diese Betroffenen in
der Lage zu kauen und zu schlucken.
Sie erwecken den Eindruck, als ob
sie zu sprechen beginnen wollten,
tun dies aber {iber lange Zeitrdume
(bis zu Monaten) extrem selten. Flr

n
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N
o
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Abb. 4: Rehabilitation bei Locked-In-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 liegt
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 state’ bezeichnet. (Spittler, 1999).
Giacino (1997) beschreibt das apalli-
sche Snydrom als die ‘vielleicht am
wenigsten verstandene und die kon-
troverseste 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-
zusetzen, komplett abhanden ge-
kommen sei. Die klinischen Kriteri-
en zur Diagnosestellung, die progno-
stischen Faktoren und entsprechend
optimale Behandlungsansitze 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 dafilir kénne
darin liegen, dass eine 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 gestellt (Spittler,
1999).

Wiihrend ein totales 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 Aufforderung ‘Falls Sie mich
horen, schlieBen Sie bitte die Au-
gen!” und ihre addquate ‘Beantwor-
tung’ kann die Differentialdiagnose
des Locked-in Syndroms zum Wach-

BBJ: In Threm Buch beschreiben Si'e,

dass sich-das Sprechen . zwei Jahre
nach dem Infarkt am: deutlichsten ver-

bessert hatte. Worauf fithren Sie das-

zuriick? Ist 'das heute nach dem In-
farkt 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 nich-
sten - "Angehorigen: - verstanden;
spricht man. undeutlich; wird- man
am Telefon verstanden usw.

BBJ: Wie wiirden Sie Ihr: Sprechen
heute einschitzen?

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

BBJ: Arbeiten: Sie noch daran?
KHP: Ich hab® noch zweimal pro
Woche Logopidie.

" BBJ: Das Schiucken, so beschreiben
~ Sie in lhrem Buch, war ein Vorgang,

der viel Konzentration erforderte. Ha-
ben. - Sie . zur - Verbesserung . des
Schhuckens auch professionelle Unter-
stiitzung bekommen?

KHP: Das Schlucken wurde auch in
der Logopidie geiibt.

BBJ: In Ihrer Rehabilitation weisen

~ Sie Arzten und Therapeuten unter-

schiedlichen Stellenwert zu. Sie be-

schreiben, dass Sie mehr.von den. The-:

rapeuten erwartet -liaben. In welcher
Hinsicht?

KHP: Ich bin da griindlich- miBver-
standen: worden. Ich wurde zutiefst
von den Arzten enttduscht. In mei-

* nem Buch schreibe ich; dass ich des-

halb an Therapeuten eine viel hohe-
re Erwartungshaltung als an Arzte
habe. Das ist genau das Gegenteil
von dem, was Sie behaupten.

BBJ: In Ihrem Buch beschreiben Sie
sehr unterschiedliche Eifahlungen mit
den Therapeuten der verschiedenen
Disziplinen.. Die - logopddische  Be-

Frau Kuhn und Dr. K-H. Pantke

handlung haben Sie als wenig unter-
stiitzend erlebt. Woran lag das? Wie
haben es die Therapeuten der anderen
Disziplinen geschafft, Ihnen eine reali-
stische Hoffnung zu vermitteln und Ih-
re. Motivation zu unterstiitzen?

KHP: Zunichst muB ich Sie verbes-
sern. Ich habe nicht die logopddische
Behandlung, sondern eine Logopé-
din als Person wenig unterstiitzend
erlebt und das auch so beschrieben.
Das ist ein ganz grofler Unterschied.
Die Logopiddin hat etwas gemacht,
wozu kein Mensch ein Recht hat, Sie
hat ‘versucht, mir die Hoffnung zu
nehmen. Das hitte natiirlich auch in
jeder anderen Disziplin passieren
konnen. Ich unterscheide zwischen
einer fachlichen und einer menschli-
chen Qualifikation. - Wéahrend  ihre
fachliche Qualifikation wahrschein-
lich' sogar recht gut war - ich kann
das nicht so genau einschétzen - war
sie menschlich vollig unetfabren und
ungeeignet. Um auf Ihre 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 auBer-
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 PatientIn nicht nur durch

Gabe irgendwelcher Pharmaprbduk—
te geholfen werden kann... ‘

‘ BBJ: Vor: Ihrer. Erkrankung waren Sie
wissenschafilich im In- und Ausland

als Physiker tdtig. 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 manéh— ‘

mal sogar furchtbar langweilig. Aber
das hat sich mittlerweile vollkom-

men ins Gegenteil verkehirt. Durch

die Locked-in Phase konnte ich auch

ganz neue Eigenschaften ent-
wickeln. Z. B. kann ich beim Arztim

Wartezimmer sitzen und mich im
Geiste mit der Formulierung eines
Briefes beschiftigen. Wieder zu
Hause brauche ich den Text nur
noch - aufzuschreiben. Vor  der
Krankheit war das nur in einem sehr
eingeschrinktem Umfang moglich.
Ich nehme an, dass sich diese Eigen-

schaften durch das lange Mit-sich-

selbst—Beschéiftigen erklart.

BBJ: Was sollten Ihrer Méinung nach
 Angehirige im Umgang mit dem Be-

troffenen beherzigen?

KHP: Zum einen ist das private
Uben sehr wichtig. Zum anderen
sollen Angehérige zeigen, dass Sie
den/die Patientln unterstiitzen. Ich

koma schnell und mit relativ hoher
Zuverlédssigkeit gestellt werden. Da-
mit kann eine fatale Fehldiagnose ei-
nes Wachkomas fiir den Locked-in
Betroffenen vermieden werden.

Verldufe

Allgemein wird die Prognose bei
Locked-in Syndrom als weniger glin-
stig beschrieben., Von den von Pat-
terson und Grabois (1986) liberpriif-
ten Fillen starben 61 % der Patien-
tInnen. Die héufigste Todesursache,
wie in Abbildung 2 dargestellt, 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-
litation finden sich bei Patterson und
Grabois (1986) bei der Gruppe von
Patientlnnen, deren Erkrankung
durch ein nicht vaskulidres Ereignis
ausgelost wurde, Als weitere progno-
stisch glinstige Hinweise sind friiher
Remissionsbeginn (Markus & Reber,
1992) und frithes Wiedereinsetzen
horizontaler Augenbewegungen
(Yang, Lieberman & Hong, 1989) zu
nennen. Die in Abbildung 3 darge-
stellten PatientInnen zeigen sehr un-
terschiedliche Rehabilitationsergeb-

K-y R-7Z B I 0 G

nisse. Die Ergebnisse reichen von ei-
ner vollstindigen 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 ilteren Patientlnnen
die Rehabilitation giinstig 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 konnen. Fiir
Patientlnnen mit chronifiziertem
Locked-in Syndrom konne nach
Markus und Reber eine begrenzte
berufliche Titigkeit ein durchaus rea-
listisches Therapieziel sein.

Rehabiliationsméglichkeiten

Der Schwerpunkt der Ausflihrungen
liegt auf der logopéddischen Rehabili-
tation.

Subjektiv leiden die PatientInnen als
schwerwiegendstes Symptom unter
der Anarthrie (v. Cramon & Vogel,
1981).
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Im Erstkontakt stehen die Anamne-
se durch die PatientInnenakte, die
Angaben der Angehdrigen und der
klinische Eindruck des/der PatientIn
im Vordergrund. Man sollte sich ei-
nen Uberblick dariiber verschaffen,
wie gut die Aufmerksamkeitsleistun-
gen und die allgemeine Belastbarkeit
des/der PatientIn ist und ob er/sie in
der Lage ist, auf einfache verbale
Aufgabenstellung addquat zu reagie-
ren. Beispiele hierflir sind das
SchlieBen der Augen bei Aufforde-
rung und das Offnen der Augen,
wenn der/die PatientIn mit Namen
angesprochen wird (Mauss-Clum et
al., 1991). Dazu ist es ratsam, sich auf
klare Méglichkeiten fiir Ja/Nein zu
einigen. Eventuelle verbliebene mo-
torische Fihigkeiten, die verldBlich
einsatzfihig sind, sollten dazu ge-
nutzt werden. Die meisten Autorln-
nen empfehlen z. B. einmal die Au-
gen schlieBen fiir ja‘ und zweimal
schlieBen fiir ,nein‘. Eine andere
Mbglichkeit, ist ein Augenschlul} fiir
,nein‘ und ein Blick nach oben bei
weit gedffneten Augen flir ja
(Mauss-Clum et al., 1991). Wichtig
ist, sich mit allen, die mit dem/der
PatientIn zu tun haben, liber die Art
der Vermittlung zu verstindigen und
zu einigen sowie auf das Stellen von
Entscheidungsfragen hinzuweisen.
Nur beim Stellen von Entschei-
dungsfragen kann dem/der PatientIn
die Moglichkeit gegeben werden, mit
den eingeschrinkten Moglichkeiten
addquat zu reagieren. Die/der Fra-
gende sollte dabei darauf achten,
nicht mit zu detailreichen Fragen zu
beginnen, sondern nach dem Grund-
satz ,vom allgemeinen zum besonde-
ren‘ vorgehen. Man sollte sich als ge-
sunder Kommunikationspartnerln u.
U. sogar an eine Art Frageschema
halten, wie z. B. ,Ist die Situation
hier im Zimmer in Ordnung?‘, um
bei einem eventuell ,Nein weiterfra-
gen zu konnen: ,Hat es direkt etwas
mit Thnen zu tun? oder ,Soll im
Zimmer etwas verindert werden?’,
um letztendlich dann z. B. die Infor-
mation zu erhalten, dass der/die Pa-
tientIn anders gelagert werden
mochte oder die Musik angemacht
werden soll. Wenn der/die PatientIn

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

BBJ: In der medizinischen Literatur
wird diskutiert, dass die LIS Patien-
tlnnen immer mit Beruhigungsmitteln
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 zwiespéltig. Einerseits
kénnen solche PatientInnen natiir-
lich durch die Gabe von Beruhi-
gungsmitteln ruhig gestellt werden.
Andererseits wird dadurch das zen-
trale Nervensystem, das gerade wic-
der intakt kommen soll, ruhig ge-
stellt. Fazit: In der Anfangszeit kon-
nen Beruhigungsmittel gegeben
werden, aber diese sollten moglichst
schnell abgesetzt werden.

BBJ: Sie haben sich in Threr Rehabili-
tation ehrgeizige Ziele gesteckt. Sie
wohnen im vierten Stock ohne Aufzug.
Sie telefonieren und kontaktieren Ih-
nen nicht bekannte Personen. Sie
schreiben Briefe. Sie haben sich allem
Anschein nach aus Threm Gefingnis
befieit. Inwieweit wiirden Sie Ihre Re-
habilitation als gegliickt bezeichnen

und gibt es Ziele, die Sie noch errei-
chen maochten?

KHP: Dariiber, ob meine Rehabilita-
tion gegliickt ist, kann ich in einigen
Jahren urteilen. Ich habe mir noch
Ziele gesteckt, Ich mdéchte 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 vollig verschiedenen Zu-
sammenhéngen. Herr Knoop habe
ich vor langer Zeit schon in einer
Klinik kennengelernt. Er arbeitet
jetzt im Vorstand mit. Zu Herrn Sie-
gel alias Hiibner habe ich Briefkon-
takt. Er ist Mitglied bei LIS. Mon-
sieur Vigand ist Schatzmeister bei
der franzosischen Bruderorganisati-
on ALIS. Ich mdochte die Gelegen-
heit nutzen und um den Kauf der
Broschiire bitten. Der Erlos kommt
direkt der Arbeit von LIS zu Gute.
Die Broschiire ist auch in einer Dis-
kettenversion erhéltlich, um den Zu-
gang fir Betroffene leichter zu ge-
stalten. Fir Band zwei der ,Meta-
morphose® habe ich schon die Texte
zusammen. Was fehit, ist nur das
Geld flir den Druck.

Metamorphose

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

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

Ein zweiter Schritt ist die Verwen-
dung einer Buchstabentafel. Der/ die
Kommunikationspartnerln  der/des
Locked-in PatientIn 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 kodnnen
Worter zusammengesetzt werden
bzw. eine Auswahl innerhalb hiufig
gebrauchter Sdtze getroffen werden.
Wenn dieses Verfahren auch miih-
sam erscheinen mag, gibt es
dem/der Patientln die Moglichkeit,
eigene AuBerungen zu formulieren.
Diese Buchstaben- bzw. Satztafel
kann selbst gefertigt sein oder aus
ausreichend vielen Magnetbuchsta-
ben bestehen. (Diese Tafeln sind
leicht selbst herzustellen. Beispiele
dafiir finden sich in Frank, Harrer
und Ladurner, 1988 und in Vi-
gand,1999). Die Buchstabentafel soll-
te immer griffbereit am Bett und am
Rollstuhl des/der Betroffenen sein,
damit jede Moglichkeit zur Kommu-
nikation genutzt werden kann. Dabei
sollte man beachten, dass durch die
Einschrinkung der horizontalen Au-
genbewegungen das Lesen auf Wor-
te oder kurze Sitze begrenzt sein
kann.

Eine Schwierigkeit hierbei konnen
fiir den/die PatientIn nicht steuerba-
re Augenbewegungen sein (engl. ,oc-
cular bobbing®). Das Auge ,ruscht
fir den/die Patientln sozusagen
nach unten weg, ohne dass die/der
Betroffene einen Einflu3 darauf hét-
te.

Die Buchstabentafel 146t sich auch
auf den Computer libertragen.
Rechlin (1993) berichtet von drei Fal-
len in denen ein PC-Program names
BYPASS eingesetzt wurde. Es kann
mit nur einem Knopfdruck bedient
werden. Bei den Patientlnnen mit
Locked-in Syndrom wurde ein Infra-
rotknopf benutzt, der {iber einen Au-
gensensor betitigt wird. Zu diesem
Zwecke wurde flir die PatientInnen

eine Brille aus Fensterglas gefertigt.
In der Mitte der Brillenglidser befin-
det sich ein Loch, um den Infrarot-
strahl zu empfangen. Dieses Loch
sollte den Blick auf den Computer-
bildschirm nicht versperren. Die Au-
genbewegungen des/der Patientln,
insbesondere der Augenschlul3, wer-
den liber ein Steuerungssystem in
elektrische Impulse Ubertragen.
Durch ein angeschlossenes Textver-
arbeitungsprogramm, das #hnlich
aufgebaut ist wie eine Buchstabenta-
fel, konnten die PatientInnen inner-
halb weniger Tage ein bis zwei Wor-
ter pro Minute schreiben. Mauss-
Clum und Mitarbeiter berichten
ebenfalls tiber den erfolgreichen Ein-
satz eines Infrarotsystems tiber diese
Brille.

Es gibt jedoch noch eine Reihe an-
derer Eingabemoglichkeiten, d.h.
Schalter, mit denen man den Com-
puter bedienen kann. Gauger berich-
tet bereits 1980 {iber ein Eingabesy-
stem, das mit einem Sensor an der
Stirn des/der PatientIn befestigt wur-
de und auf leichte vertikale Stirnbe-
wegungen regierte, Andere Sensoren
reagieren auf leichten Druck z. B. am
Finger oder Zeh, Blasen, Saugen
oder Stimmeinsatz, Das ist insbeson-
dere dann zu erwigen, wenn der/die
Betroffene wieder {iber leichte, stabil
zu aktivierende motorische Moglich-
keiten verfiigt, deren Riickbildungs-
mechanismen bislang nicht geklirt
sind. Diese kénnen auch dazu
fiihren, dass eine zunehmende will-
kiirliche Steuerung der Atmung
mdoglich und trainierbar wird, sowie
die Koordination zwischen Sprechat-
mung und Phonation. Abbildung 4
zeigt den Rehabilitationsverlauf von
21 PatientInnen nach 31/2 und sie-
ben Monaten nach  Ereignis
(Schleep, 1998).

PatientInnen mit totalem Locked-in
Syndrom ist bislang keinerlei Kom-
munikation mit der Umwelt mog-
lich. Eine Tiibinger Arbeitsgruppe
unter der Mitarbeit von N. Birbau-
mer arbeitet jedoch an Techniken,
auch bei vollstandigem Ausfall aller
motorischen Moglichkeiten {iber die
Hirnstrome ,einen Draht zur Aus-
senwelt zu kniipfen. Der Betroffene
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lernt iiber einen lingeren Zeitraum,
seine Hirnstrome im EEG zu beein-
flussen. Diese Hirnstrome werden
liber einen Verstirker zu einem
Computer geleitet, mit dessen Hilfe
der Patient dann wiederum kommu-
nizieren und die Umwelt steuern
kann; zumindest den Teil der Um-
welt, den man tber den Computer
steuern kann wie z. B. das An- und
Ausschalten von Geridten oder das
Liuten der Klingel zum Herbeirufen
der Pflegekriifte (Birbaumer, 1999).
Das Neue an dieser Technik ist, dass
Kommunikation allein als Folge von
Gehirnaktivitdt moglich ist.
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LIS

LIS ist die Abkiirzung fiir Locked-in Syndrom und steht als Name fiir einen

T o1 ‘derverein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der Lebensumstande
_von Menschen mit dem Locked—m Syndrom.

LIS ist eine schnell wachsende Organisation, die ein halbes Jahr nach der
Grundung (im Sommer 2000) bereits ca. 150 Mitglieder i in funf Lindern hat.

Menschen mit einem Locked-in Syndrom wurden frither als bewusstlos ange-

sehen und auch heute noch hiufig 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

lebendig eingemauert seins” durchaus durchbrochen werden kann. Bis Mitte

der Achtzigerjahte lag die Sterbequote noch bei 95%, inzwischen konnte sie auf

Fast téglich erreichen den Forderverein Berichte von Menschen, die aufgrund
von vermeidbaren Fehldiagnosen die schreckliche Erfahrung machen mussten,

_bei klarem Bewusstsein (intakten kognitiven Fihigkeiten des GroBhirns) aber

handlungsunfihig als komatose Korper behandelt zu werden. Wahrend 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 untelschelden E11121g 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 ausschlieBen wiirde) in medizinische Lehrblicher als Moghchkelt
zur Differentialdiagnose aufgenommen wird. ~

Durch eine verbesserte Information versprechen sich die Mitglieder eine Opti-
mierung der Therapiemoglichkeiten und eine bessere Kooperation und Kom-

-munikation zwischen den Beteiligten.

Weitere Ziele, die die Organisation verfolgt, sind der Aufbau eines Dokumen-
tationszentrums sowie die Erstellung von Veroffentlichungen und die Aus-
richtung von Tagungen in Zusammenarbeit mit Wissenschaftlerlnnen, Arztln-

nen und Therapeutlnnen.

- Die erste Publikation der Organisation enthdlt Erfahrungsberichte von Betrof:
fenen (einer musste sich z.B. im Notarztwagen anhoren, 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 konnen gegen Einsendung von DM 780 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 Uberwelsung
nicht vergessen!) unter folgender Anschrift bezogen werden

3 Organisation Locked-in Syndrom, ‘

LIS eV, ¢/o Dr. Karl-Heinz Pantke,

- Mansteinstr. 3, 10783 Berlin,

- Fon/Fax: 030 - 2 16 88 72, e—mall lls-lmoop@gmx.de

 Die Kontaktadresse fiir Osterrelch lautet;
- ¢/o Kunibert Geiger, Erlenweg 10, A-8081 Helhgenkreuz a.W.,
“e-mail: kumbe1t.ge1ger@grawe at

Zu gleichen Bedi ingungen ist auch eine Diskettenversion erhiiltlich (Word
fiir IBM-Computer). Der Erlds kommt der Arbeit von LIS zu Gute.
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