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LISe.V.
Forderverein zur Grundung einer Stiftung zur
Verbesserung der Lebensumstéande von Menschen mit
dem Locked-in Syndrom
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I. Artikel tber LIS und das Locked-in Syndrom

a) Struktur von LIS e.V.



Vorstand:
Dr. Karl-Heinz Pantke (Vorsitzender), Christine Kihn
(Schriftfiihrerin) und Gudrun Mrosack (Schatzmeisterin)

Kassenprufer:
Helge Low, und Jirgen Nadler

Besetzung der Geschaftsstelle im Krankenhaus
Elisabeth Herzberge (KEH) zu Berlin-Lichtenberg:
Dr. Karl-Heinz Pantke, Gerhard Scharbert M. A., sowie
Ute Jendry (Sekretarin)

Dort zu erreichen Di. bis Do. von 16 bis 19 Uhr unter
Tel.: 030-54 7252 70

Kontaktanschrift:

LIS c/o

Dr. Karl-Heinz Pantke und Christine Kihn
Mansteinstr. 3

Tel./Fax: 030 — 216 88 72

Gegriindet 2000, Mitglieder in ganz Europa,
Selbsthilfegruppen in Berlin und Kaéln
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Il. Vortrage

Journeé de Alis



PROGRAMME

_ JOURNEEALIS
HOPITAL DE LA PITIE-SALPETRIERE -
SAMEDI 23 MARS 2002

10 h Accueil des participants dans le hall de I'Institut de Myologie (batiment Joseph Babinski)
10h30 -12h30 Interventions dans I'amphithéatre :

- Bruno Guyon - choix du fauteuil roulant — Ergothérapeute — Institut Garches.

- Christelle Jourdan, LIS - témoignage sur la kinésithérapie‘en piscine.

- Dr Frédéric Pellas - rééducation kinésithérapique du L.LS — médecin-rééducateur
CHU Nimes — vice-Président d’ALIS.

- Dr Colbeau-Justin - son expérience de médecin-rééducateur au centre

de rééducation et de réadaptation fonctionnelle André Lalande — La Fot (23).

- Francine Guillerand, LIS : témoignage. ' _

- Guy Ebrards - kinésithérapeute — La ventilation & percussion intrapulmonaire :
une aide instrumentale au désemcombrement pulmonaire.

12h30 Déjeuner-buffet dans le hall de I'Institut de Myologie.

- Forum des exposants de matériel informatique de communication.
. Posters d’information.

14h -17h  Interventions dans I'amphithéatre :

- - Professeur Steven Laureys — décisions thérapeutiques chez le L.LS. en phase
aigué : influence des réanimateurs-intensivistes sur la qualité de vie du L.LS.
chronique. Neuwrologue — Pet/medical Cyclotron Unit — Erasme Hopital — Bruxelles.

- Dr Romano Puricelli - Prise en charge des personnes LIS a la phase aigué et en
rééducation en Italie.

- Professeur Léon-Carrion — résultat de I’enquéte 2000 sur le L.LS..

Université de Séville — Espagne.

- Association LIS Allemande : M. Karl Heinz-Pantke

- Philippe van Eeckhout : Rééducation orthophonique du L.LS. Film.
Orthophoniste — La Pitié-Salpétriére — Paris. Président d’ALIS.

- Dr Sofian Ghorbel - Statut fonctionnel et qualité de vie chez le locked-in
syndrome - projet d’étude.

Assemblée générale d’ALIS pour les membres de 1’association.

Association du “Locked-in syndrome”, 225 boulevardean-Jaurés, MBE 182, 92100 Boulogne-Billancourt.
Tel. - 01 45 26 98 44 - Fax : 01 45 26 18 28 - Site : www.club-internet.fr/alls  E-mail - alis@club-internet fr
Association loi 1901 fitulaire du compie N° 601030 & la Fondation de France.



Karl-Heinz Pant Christine Kiihn

L’association LIS

L’histoire du locked-in syndrome
L’écrivan Alexandre Dumas écrit dans “Le comte de Monte cristo* sur monsieur Noirtier de
Villefort <<un cadavre froid et muet, qui est au trois-quart fait pour son tombeau, et qui
seulement vit, que pour lentement et peniblement atteindre sa putréfraction>> probablement
monsieur Noirtier de Villefort (voit Fig. 1) souffrait du locked-in syndrome.

Fig.1: Monsieur Noirtier de Villefort

Plum et Posner’ ont inventé le mot “locked-in syndrome* 1966. Depuit 1966 beaucoup
d’articles sont publigs,”* 4 <

Pourquoi avoir fondé 1’association LIS
Pendant deux ans Karl-Heinz suivit une thérapie intense dans plusieurs hopitaux et centres de
rehabilitations. Lorsque son état s’était amelioré il piit rentrer 4 la maison, et il a écrit le livre
“locked-in“. Le livre se fit trés vite connaitre et une deuxiéme et troisieme éditions suivirent.

1l eut beaucoup d’appels et des revues des membres de la famille des patients atteints
par la méme maladie, des médicins qui nous ont écrit en priant d’avoir beaucoup plus
d’informations sur cette maladie dont ont connait si peu. Avec étonnements nous nous sommes
rendus compte du manque de savoir dans ce domaine et surtout le peu d’espoir que donner les
neurologes aux patients et leurs familles. Nous nous sommes rendus compte que cela est 1ié€ au
manque de patience, des médecins parce que des résultats de la therapie peuvent durer selon le
cas de chaque patient. Qu’un patient peut s’améliorer dés les prémiers mois de la maladie
semble inconnu des thérapeutes, monsieur Pantke en est la preuve du contraire. Lui et sa



compagne deviennent des specialistes forcés de cette maladie. On s’est rendu compte que notre
savoir et expériences €étaient trés important pour les autres patients atteints par la méme

maladie. Une association (voir Fig. 2) a comme avantage la récolte des fonds et ’influence sur
I’opinon publique et politique.

Fig. 2: Forderverein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der
Lebensumstande von Menschen mit dem Locked-in Syndrom - LIS e.V.

Devoirs et buts
I. Une thérapie optimale pour chaque malade. La difficulté du financement fait que ce but est
trés difficile & atteindre et sans aide des journaux et la cour de justice cela ne serait pas
possible. Nous estimons qu’ une thérapie optimale contient une heure de kinésitherapie, une
heure d” ergotherapie, une heure de orthophonie plus des exercices de deglutition, une heure
d’exercices repetitifs, 2 fois 30 minutes au debut et 3 jusqu’a 4 heures des exercices par des
personnes specialisé. La thérapie devrait commencer 48 heures aprés I’effet et aussi longtemps
jusqu’a ce que le patient lui méme peut bouger ses membres et continuer les exercices seul.
Cependant cet état peut durer longtemps ce qui signifie un combat entre la caisse maladie et les
membres de la famille du patients 4 cause des frais trés élévés.
II. Préparation des instruments de communication. Nous essayons de contacter des industries
d’informatique qui pouvaient nous sponsoriser. La caisse maladie ne s’occupe du financement
qu’a moitié.
III. L’explication des patients et les membres de la famille, therapeutes et médecins par des
entretiens personalisés et I’envoi des livres consernant ce domaine.
IV. Des exposés dans plusieurs établissements et des hdpitaux et de centre de rehabilitation.
V. Preparation des journées d’explication en collaboration avec des cliniques interessées.



VL Organisation des livres sur le sujet.

VII. Réalisation d’un centre de documentation. Le rassemblement des nouveaux livres sur le
niveau international dans le domaine de neurologie.

VIII. L’élaboration d’un fichier des patients sur les progrés de long terme.

VIV. Initiation des formations complementaires. Nous voulons organiser des formations

complementaires pour des therapeutes interessés, qui ont prouvé leur efficacité mais que les
caisses-maladies riejettent encore.

Projets de LIS
Les points forts de notre travail sont basés sur 1’élaboration d’un fichier. Cela peut paraitre peu
spectaculaire mais derriére ce projet ce cache un projet spectaculaire; aucun un attaque
d’apoplexie n’est semblable a ’autre. Pour connaitre bien tous les attaques cériébrales il
faudrait examiner tous le cas possibles pour trouver des points communs. Chez le locked-in
syndrome il s’agit d” une thrombose du tronc basiliarie, c’est une petite région du cerveau qui
est atteint. Les buts sont I’amelioration des conditions de vie des patiens atteints du locked-in

syndrom. Les conseils sur le comportement envers les malades atteints de la maladie du
locked-in syndrome.
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Fig. 3: Barthel-index (année 2002) vs ’année d’infarctus

L’état de santé des malades doit étre observés. (Voir le Barthel-index en Fig. 3) Le projet a
commencé en automne 2001. Nous avons travaillé & un questionnaire pour les patients et pour
ameliorer des rapports entre les patients et les thérapeutes.

En partenariat avec des hopitaux de Berlin et Brandenburg nous avons acquis a ce que
“Le training répétitif*® soit une partie indispensable pour les patients. Sous cet effet se cache un
principe d’activer les fonctions du cerveau qui se sont arretées par |’ attaque céviébrale.



Aujourd’hui
L’association compte plus de 110 membres dont 30 patients avec le locked-in syndrome. Il y a
des groupes des patients & Berlin et Cologne. Depuis Janvier 2002 I’association dispose de
deux piéces a L ’hopital “Konigin Elisabeth Herzberge™ a Berlin-Lichtenberg appartenant 4
Charité. Les piéces sont gratuits. Les meubles ont étre offré par le senat de Berlin. Nous
essayons d’avoir des ordinateurs, et une personne qui s’occupe des archives est recherchée.

Fig. 4: Christine Kiihn et Karl-Heinz Pantke de la direction de LIS

Literature:

'F. Plum and J. B. Posner: The diagnosis of stupor and coma. Philadelphia: Davis (1966)
? C. Bauer, F. Gerstenbrand, and E. Rumpl: Varietes of the Locked-in Syndrom. J. Neurol,
221, Pp. 77-91 (1979)

3 J. R. Patterson and M.Grabois: 4 review of 139 cases. Stroke Vol. 17, Pp. 758-746 (1986)
No. 4

* T. Rechlin: 4 communication system in cases of locked-in syndrome. Int J. of Rehabilitation
Reseach 16, Pp. 340-342 (1993)

> C. Biintefisch, H. Hummelsheim, P. Denzler, and K.-H. Mauritz: Repetative Training of

isolated movements improve the outcome of motor rehabilitation of the central paretic hand.
J. of the Neurol. Sciences 130, Pp. 59-68 (1995)

adresse: LIS c/o

Dr. Karl-Heinz Pantke & Christine Kiihn
Mansteinstr. 3
D-10783 Berlin

Traduit par Nadine Katabogama



Hauptversammlung Fdérderverein Basale Stimulation e.V.



Fiir Geraranis sind wir jedoch am Ende der Beschleunigung an-
gekommen: , Die Grenzen des Tempos lussen sich nicht mehr aus-
dchnen.* Stall piinktlich zu sein. sei man heute flexibel und dank
der Technik an viclen Orten gleichzeitig. Wir soll-
ten deshalb nicht mehr die Zeit veriindem, son-
dern anser Verhalten in der Zeit. Geramanis warb

Die Entdeckung
der Langsamkeit

Von Pflegenden wird taglich erwartet. dass sie die
Betreuung von Menschen in vorgegebenen Zeitabschnitten

Warum 1auf
uns dic¢
Zeit davon'

leisten. Oft bleiben gerade deshalb gewiinschte Erfoige aus.
Auf einer Fachtagung in Oldenburg ging man Mitte Juni
neuen Umgangsformen mit der Zeit auf die Spur

VON KAREN SKODDA

Mit dem zweideutigen Tagungs-Motto ,, Alles hat seine Zeit* lock-
> der internationale Forderverein , Basale Stimulation e, V.** etwa

l 100 Mediziner, Pflegekriifte und Therapeutea in einen philoso-

phisch-meditativen Diskurs iiber die Bedeutung

fiir die Produktivitit der Langsamkeit, denn nur

sie crmégliche Gemeinschaft, Liebe und Ver-

trauen. ,,Warten kdnnen* bedeute mehr als verlorene Zeit. Es bein-
halle vielmehr die Mglichkeit, Neues an sich herankommen zu
lassen.

Relative Schneiligkeit

Der Physiker und Buchautor Dr, Karl-Heinz Pantke. der aufgrund
der Folgen ciner schweren Krankheit aus dem Berufsleben ausge-
schieden ist, brachte in seinem Vortrag zum Ausdruck, dass dic
Wahrnehmung der Zeit nicht nur von Naturgesetzen, sondern z. B.

:h*ﬁ:;zm:::g von Zeit im dffentlichen Leben und am Avbeits-  auch vom kulturellen Umtfeld, dem Lebensalter und der kirper-
'r "it'; platz. Ver allem ging es um den Mangel an Zeit, wie  lichen Befindlichkeit abhiingig sei. So giibe es bei den Hopi-India-

|

er Zeit entfliehen,
2n Stress Oberwinden

|

ihn jeder fiir sich persémlich empfindet. Woher
kommt eigentlich die Vorstellung von Zeit? Warum
thufi sic einem heute davon? Und welche Avfmerksamkeit kann
man ihy in Zukunft widmen, damit man am Ende nicht vollkom-
men von ihr tberrollt wird?

Fiir grofies Wehklugen dber Zoitdruck blieb auf dieser Veran-
staltung keine Zeit, Statt sie zu vergeuden, wollte man ibr entflie-
hen —und das aul durchaus einfallsreiche Art und Weise, Dean wer
hat schon cinmal cin ganzes Tagungsplenum zum Rhythmus der
Uhr durch den ganzen Saul hiipfen sehen?
Zwischendurch herrschte jedoch konzen-
triertes Schweigen, waren dic Vortrige doch
alles andere als leicht verdaulich.

Produktive Langsamkeit

Einleitend stellte Dr. Olal Geramanis,
Wirlschaftspidagoge an der Universitit der
Buandeswehr in Miinchen, das Bild vom
~Hochgeschwindigkeitsmenschen™ in den
Raum. Der kommuniziert mit Lichtge-
schwindigkeit, hetzt durch den Alitag und
entschuldigt sich daan auch noch mit der
Formel: . Tut mir Leid, kzine Zeit!” Gera-
manis charakterisierte unser heutiges Ver-
haltnis zur Zeit als einc Art , Hasslic- O
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nern nicht einmal Begriftlichkeiten, dic sich

auf die Zeit bezigen. Und fiir ein Kleinkind
verginge die Zeit sehr vicl Jangsamer als fiir
cinen alten Menschen.

Pantke selbst litt nach seinem Schlagan-
fall unter Halluzinatonen in villig andercn
Zeitdimensionen, die jedoch in dem Mo-
ment verschwanden, als er wieder zu eige-
nen Bewegungen fihig war. ,.Seine Eigen-
zeit finden und ihr mchr Qualitit geben®
lautete deshalb sein Motto. Denn jedes Sys-
tem, so sagte schon Albert Einstein, habe
seine Eigenzeit,

Diese These griff auch Dr. Mark Miider
auf, drztlicher Leiter des Zentrums fiir
Querschnitigelihmte und Hirnverletzte im schweizerischen Basel.
Seine Eigenzeit zu finden bedeute auch, dic , Langsamkeit® ande-
rer zu akzeptieren. Es gehe nicht an, dass der Rehabilitationspro-
zess beispielsweise eines Querschnittgeliihmten oder eincs Hirn-
verletzten nach einem von auflen gegebenen Stundenplan und da-
mit nur nach [inanziellen Erwidgungen voranschreiten musse, Da-
mit wiirden die Bediirfnisse der Patienten ignoriert werden, die nur
selbst den richtigen Zeitpunkt fiir einen Fortschritt in ihrer Gene-
sung festlegen kdnnten,

Mider rief deshalb Mediziner und
Pllegende auch aus dem Bereich der
Altenpflege dazn auf, gegen enge Zeit-
korrdore und linearc Pllegepliine zu
protestieren, Man solle sich trauen, so
riet er, den Verantwortlichen den Zu-
sammenhang zwischen Zeit. der Wahr-
nehmung von Zeil und einer hohen
Lebensqualitit der Betroffenen zu er-
liutern. In der Schweiz hitte man ei-
piges davon bereits verstanden, in
Deutschland sei in dieser Hinsicht
noch ciniges zu winschen tibrig,

Karl-Heinz Pantke:
Seine Eigenzelt finden,
hr mehr Qualitat gehen

f)
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Hauptversammliung LIS e.V.



Karl-Heinz Pantke, Christine Kiihn und Gerhard Scharbert

meine Zeit

Forderverein zu Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der
Lebensumstinde von Menschen mit dem Locked-in Syndrom-LIS e.V. im
ev. Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge zu Berlin-Lichtenberg

Es werden Betrachtungen iiber die Zeit aus naturwissenschaftlicher,
personlicher sowie aus der Sicht nach einem Schlaganfall angestellt. Der
Einfluf} des Kulturkreises wird diskutiert.

1.) Die Zeit aus naturwissenschaftlicher Sicht
Aus naturwissenschaftlicher Sicht gibt es eine ganze Reihe von Vorstellungen, die sich nur schwer mit unserer
alltiglichen Vorstellung in Ubereinstimmung bringen lassen.
a)Die Zeit ist endlich
Es 14Bt sich ein Zeitpunkt des Entstehens finden. Auch ein Endpunkt ist denkbar. Die Zeit ist mit dem Urknall
entstanden. Zumindest theoretisch ist auch ein Endpunkt in Form einer kosmologischen Katastrophe denkbar.
b)Wir leben auf einer Art ,Zeitinsel®
Diese begrenzt sich sowohl durch sehr kleine Zeiten als auch durch groBere Zeiten. Fragestellungen mit kleineren
oder groBeren Zeiten machen naturwissenschaftlich keinen Sinn ur kénnen nicht beantwortet werden.
c)Die Zeit ist nicht beliebig teilbar
Auch der Umgang mit sehr kleinen Zeiten entzieht sich unserer Erfahrung. Es zeigt sich, daB es ein kleinstes
nicht mehr teilbares Zeitintervall gibt.
d)Die Gesetze unterscheiden nicht zwischen Vergangenheit & Zukunft
Jeder Mensch aus unserem Kulturkreis unterteilt die Zeit in Zukunft, Gegenwart und Vergangenheit. Die
Naturgesetze spiegeln diese Einteilung wieder, obwohl nicht zwischen Vergangenheit und Zukunft unterschieden.
Bis auf ein Naturgesetz lduft in der Naturwissenschaft alles wie im Film vorwirts wie riickwiérts. Aus unser
personlichen Erfahrung wissen wir jedoch, da das unsinnig ist. Wir altern ohne daB wir die Zeit umdrehen
konnen. Ein Auto zerféllt zu Rost. Die Umkehrung dieses Prozesses wurde nie berobachtet.
e)Jedes System besitzt seine ,Eigenzeit*
Obwohl die Naturwissenschaft nur wenig Riickschliisse iiber die Struktur der Zeit zuldBt, wissen wir seit der
Relativititstheorie, dal} jedes System eine eigene Zeit besitzt obwohl dort dieselben Naturgesetze gelten.
f)Kleine Anderungen in den Naturgesetzen fihren dazu, daB eine an
dersartige Welt nicht existieren kann
In jiingster Zeit kehrt man zu einem eingeschrinkten Positivismus zuriick. Die Welt ist so wie sie ist, weil wir als
Beobachter zur Verfligung stehen. Das will heien: Kleinste Anderungen in den Naturgesetzen und auch in der
Struktur der Zeit wiirden dazu flihren, daB wir als Beobachter nicht mehr zur Verfliigung stehen. Die Existenz
einer andersartigen Welt wire immer eine reine Hypothese.

I1. Die Zeit aus persénlicher Sicht
Der Titel des Vortrages ist: ,,meine Zeit“. Sie erwarten natiirlich die persénlichen Erfahrungen. Bei genauer Sicht
zeigt sich jedoch, daB die personliche Erfahrungen GesetzmiaBigkeiten folgen.
Machen Sie einen kleinen Test. Fragen Sie eine Person, die deutlich lter als Sie ist, ob die Zeit fiir sie auch so
schnell vergeht. Wahrscheinlich werden sie sinngemiB als Antwort erhalten: ,,Fiir mich rast die Zeit. Als ich noch
S0 jung wie sie war , verging sie langsam.*
Nach dem Schlaganfall litt ich unter heftigen Halluzinationen. Diese verschwanden, sobald ich wieder zu ersten
Bewegungen fihig war.
ayDas subjektive Zeitempfinden
Wir haben das Gefiihl, da3 die Zeit immer schneller vergeht.Es gibt eine GesetzmiBigkeit, die die Empfindung
mit dem (physikalischen) Reiz verkniipft. Der Zusammenhang besagt,daB fiir eine Verdoppelung der Empfindung
eine Vervierfachung des Reizes notwendig ist. (Bei einer Vervierfachung der Empfindung wird bereits eine
Versechzehnfachung des Reizes benétigt) .
Urspriinglich wurde das Gesetz in der Akustik entwickelt, es wird aber mitlerweile fiir alle Arten von
Sinnesempfindungen angewandt.




Auf das Zeitempfinden angewandt bedeutet das: Zwanzig Lebensjahre erscheinen doppelt so lange wie fiinf
Lebensjahre und achtzig Lebensjahre gerade viermal so lange wie fiinf Lebensjahre. Es ensteht der subjektive
Eindruck, daB die Zeit mit zunehmenden Alter immer schneller vergeht; sie rast formlich.
b)Wahrnehmungsverschiebungen nach motorischen Einschrdankungen
Halluzinationen bzw. [llusionen bei motorischen Einschrankungen gehéren zu den faszinierendsten Gebieten der
Neurologie. Der Patient ist klar und wach bei Verstand, das Wahrgenommene wird jedoch anders interpretiert.
Der enge Zusammenhang zwischen Wahrnehmung und Motorik bildet die Grundlage vieler Therapieansétze. In
den Theorien wird verlorengegangene Motorik {iber vorhandene Wahrnehmung angebahnt.

_ 111. Ein anderer Entwurf fiir das Zeitverstindnis

Es liegt uns fern, das Obige in Zweifel zu ziehen. Wir méchten aber bemerken, daBl es sich dabei lediglich um
einen Entwurf eines Universums handelt, der aus einem bestimmten Zeitverstindnis folgt. Der Physiker und
Philosoph Carl Friedrich von Weizsdcker bezeichnet es als einen Mythos des 20. Jahrhunderts, sich die
Schaffung der Welt nur noch als eine Art Explosion vorstellen zu kénnen. In anderen Kulturkreisen, z. B.bei den
Hopi-Indeanern, erscheint die Annahme eines Anfangs und eines Endes flir das Universum vollig absurd.
a).Die Hopi-Indianer

Der amerikanische Linguist und Ethnologe Benjamin Lee Whorf beschrieb in seinem mittlerweile als klassisch
geltenden Buch "Language Thought and Reality", (deutsch als "Sprache, Denken, Wirklichkeit" ), einen durch
die Sprache vermittelten Weltbegriff, der so ganz anders ist als alles, was wir bisher zu beschreiben versucht
haben. Er schrieb im Jahre 1956: "Die Weltansicht der Hopis ist zu subtil und komplex, sie sieht alles zu sehr in
kontinuierlicher Entwicklung, um einfache, klare Antworten auf die Frage nach dem Anfang <eines> Ereignisses
und dem Ende <eines anderen> zu gestatten. Wenn alles, was je passierte, immer noch ist, aber notwendig in
einer anderen Form ist, als der, die in Gedéchtnis und Aufzeichnung berichtet wird - dann besteht kein Anreiz
zum Studium der Vergangenheit."

Speziell in bezug auf Zeit finden wir in derselben Quelle:

"Nach langer und sorgfiltiger Analyse ist man zu der Feststellung gekommen, daB die Hopisprache keine Worter,
grammatischen Formen, Konstruktionen oder Ausdriicke enthilt, die sich direkt auf das beziehen’, was wir
<Zeit> nennen."

b)Naturwissenschaft, Kulturkreis und Zeitbegriff

Knapp die Hilfte unserer wissenschaftlich formulierten Naturgesetze enthalten die Zeit als Parameter. So etwas
wie eine Naturwissenschaft in einem Kulturkreis zu formulieren, in dem es nicht einmal einen Begriff fiir die Zeit
gibt, erscheint uns nicht moglich. Der gegenwirtige Entwurf der Naturwissenschaft ist zwar extrem erfolgreich,
aber wir geben zu bedenken, daB er sich in den letzten Jahrhunderten auf der Basis einer abendldndischen
Entwicklung vollzog, deren wesentliche Elemente Vokalalphabet und Verschriftlichung waren, die einen
abstrakten Zeitbegriff erst ermoglicht haben.
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zu Teil 1. a-e) und Teil 11. a): Verschiedene Lehrbiicher der Physik z.B. Robert Wichard Pohl, Experimental-
pyhsik, Band 1-111, Berlin' Gottingen'Heidelberg, Springer Verlag , diverse Auflagen nach 1945 oder Bergman-
Schifer, Lehrbuch der Experimentalphysik, Band 1-111, de Gryter, Berlin New York, diverse Auflagen nach
1945.

zu Teil 1I. b): Oliver Sachs, Awakenings - Zeit der Erwachens, rororo 11. Auflage 2002 (siehe im Anhang das
Kapitel ,,Raum und Zeit von Parkinson-Kranken“) oder Karl-Heinz Pantke, Locked-in-Gefangen im
eigenenKorper, Frankfurt am Main, Mabuse Verlag 3. Auflage (2002).
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Gerhard Scharbert (geb. 1963) hat u. a. Philosophie studiert und arbeitet an seiner Promotion. Absolviert z. Z.
ein Praktikum bei LIS e. V.
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Forderverein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der
Lebensumstidnde von Menschen mit dem Locked-in Syndrom - LIS e. V.

c¢/o Ch. Kithn und Dr. K. -H. Pantke - Mansteinstr. 3-10783 Berlin - Tel. / Fax: 030-216 88 72

Programm fiir die Hauptversammlung von LIS e.V. am Samstag,
den 2. November 2002 in den Kliniken Beelitz - Neurologische
Rehabilitationsklinik im Seminarraum Erdgeschof3

Bewegen und Wahrnehmen

10.00h Beginn

10.00h Begriiffung und Moderation: PD Dr. Leopold Gutjahr (Direktor der Klinik)
10.05-10.35h Vortrag: Neurobiologische Grundlagen der Senso-/Psychomotorik, 30 min
Referent: AO. Prof. Dr. Jorg Wissel
10.35-11.05h Vortrag Wahrnehmung, 30 min
Referent: PD Dr. Leopold Gutjahr
11.05-11.45h Vortrag: Basale Stimulation®, 40 min
Referent: Herr Hubert Jager 1.Vorsitzender des Fordervereins Basale Stimulation e.V.
11.45-12.00h Pause
12.00-12.20h Lesung: Im Reich der Halluzinationen von Guinter Miiller, 20 min
Referenten: Gudrun Miiller und Dr. Christine Proske (der Autor ist anwesend)
12.20-12.40h Vortrag: Trdume, Illusionen und Halluzinationen als Folge des Locked-in
Syndroms -Beispiele fiir die Einheit von Bewegung und Wahrnehmung, 20 min
ReferentInnen: Christine Kithn, Gudrun Mrosack und Dr. Karl-Heinz Pantke
aus dem Vorstand von LIS e.V. sowie Gerhard Scharbert M. A.
12.40 - 13.00h Vollstindig Geldhmte: Dissoziationen zwischen Wahrnehmung und Bewgung,
20 min
Referent: PD Dr. Boris Kotchoubey
13.00h Schlufwort
13.00 - 15.00h Mittagspause
15.00 - 16.00h Hauptversammlung

Wir bedanken uns bei den Heilstiitten Beelitz und der Selbsthilfe-Férdergemeinschaft
VAAK/AEY fiir die freundliche Unterstiitzung

Bankverbindung: Postbank Berlin-BLZ: 100 100 10-Konto - Nr.: 625 683 109



Christine Kiihn, Gudrun Mrosack und Karl-Heinz Pantke aus dem Vorstand
sowie Gerhard Scharbert

Beispiele fiir die Einheit von Bewegung und
Wahrnehmung

LiSe.V.

Wir alle sind schlichten visuellen, kinedstetischen oder motorischen Illusionen unterworfen.
Der Neurologe Oliver Sacks [1] schreibt hierzu: , Man denke nur an das <komische Gefiihl>
(oder die fortlaufende Illusion einer Bewegung), wenn wir auf einer angehaltenen Rollfreppe
laufen. Patienen mit kortinaler Apraxie* und Agnosie** neigen besonders zu
Fehlwahrnehmungen (bzw. Fehlvermutungen) dieser Art; ebenso, voriibergehend, solche, die
dauperliche Verletzungen erlitten haben.”

Die Mehrzahl der Bewegungen werden im Hirnstamm bzw. im angrenzenden Kleinhirn
koordiniert. Dort findet z. B. auch die Gleichgewichtsregulation statt. Ein Schlaganfall in
dieser Region hat verheerende Folgen fiir die Motorik und kann zum Locked-in Syndrom
fiilhren. Dieser Zustand ist charakterisiert durch das vollige Fehlen von Bewegung.

Was passiert mit der Wahrnehmung, wenn keine Bewegung mehr moglich ist? Von
einer Sekunde auf die andere bekommt das Gehirn keine Informationen iiber die Motorik des
Korpers mehr. Als Folge werden sowohl Hlusionen als auch Halluzinationen beobachtet. Herr
Knoop schreibt: ,, [rgendwie wurde ich in eine Ritterriistung gepreft, die aus Stein war. Meine
Bewegungsfreiheit war fast Null. Ich schleppte mich ins Wasser, wo ich auch prompt
unterging. Zu meinem Erstaunen war ich nicht der einzige, der in Riistung unter Wasser
herumwerkelte. Nein, eine ganze Armee von versteinerten Soldaten war da unten zu finden.
Ich bemiihte mich um einen Schulterschlupf, der auch umgehend zustande kam. Wir bildeten
eine uniiberbriickbare Mauer ... ein ganzes Heer von Rittern aus Stein. “ Weitere Beispiele,
dieser zum Teil recht intensiven Schilderungen werden vorgestellt. Mit dem Anbahnen erster
Bewegung normalisiert sich die Wahrnehmung wieder.

Viele Betroffene mit Locked-in Syndrom klagen iiber Schmerzen. wie sie sonst nur
nach Amputationen berichtet werden. Es scheint, dass es keine Rolle spielt, ob der Verlust
eines Korperteils real ist, oder dieses ,lediglich“ bewegungslos ist. Ein anderer Betroffener
schreibt: ,,.So war es ein langer Prozess fiir mich, bis ich endgiiltig begriff, dass ich an
Schmerzen litt, fiir die sich keine organische Ursache finden lief. Ich verstand meine vollige
Léhmung und Sprachlosigkeit nicht. So war der Rand der Antidekubitusmatratze aufen sehr
hoch. Ich identifizierte diesen mit lebenden bzw. elektronischen Dummies, welche mir ins Bett
gelegt worden waren.“ Auch diese Sorte von Missempfindungen verschwinden, sobald
Bewegungen wieder moglich sind. Ein eindeutige Erklarung von Phantomschmerzen fehit
bislang. Es werden jedoch Deutungen diskutiert.

Der Beitrag schopft aus dem sehr groflen Bestand an Erlebnisberichten von Patienten
mit Locked-in Syndrom, auf den der Verein LIS e.V. zuriickgreifen kann.

[1] Oliver Sacks, Awakenings - Zeit der Erwachens, rororo 11. Auflage 2002 (siche im Anhang das Kapitel
,,Raum und Zeit von Parkinson-Kranken®)

* Apraxie [griech.], die Unfihigkeit, Handlungen, d.h. zusammengesetzte, gerichtete Bewegungen,
auszufithren.

**+ Agnosie [griech. ], die Unfiihigkeit, einen Gegenstand als Ganzes richtig zu erkennen, dessen cinzelne Teile
noch wahrgenommen werden.

Gerhard Scharbert arbeitet an seiner Promotion und leistet ein Praktikum bei LIS e.V. ab.



Tagung "Bewegen und Wahrnehmen" im Rahmen der
Jahreshauptversammlung von LIS e.V. in der Neurologischen
Rehabilitationsklinik Beelitz-Heilstitten
-Ein Bericht von Gerhard Scharbert-

Am zweiten November fand in der Neurologischen Rehabilitationsklinik Beelitz-Heilstatten
die Jahreshauptversammiung des Férdervereins zur Griindung einer Stiftung zur
Verbesserung der Lebensumsténde von Menschen mit dem Locked-in Syndrom, kurz LIS
e.V. statt. Getreu der Devise, neben der Beratung und Information von Betroffenen sowie
Angehdrigen auch die Diskussion mit Fachleuten zu leisten und anzuregen, war gleichzeitig
zu einer Tagung unter dem Motto "Bewegen und Wahrnehmen" eingeladen worden.

Die etwa einhundert interessierten Zuhorer, die sich in Beelitz eingefunden hatten, wurden
zunichst von PD Dr. Gutjahr, dem Direktor der Klinik, begriiRt. Er stelite in einer kurzen
Ansprache den Verein und seine Ziele vor und betonte die gute Zusammenarbeit zwischen
Verein und Klinik. Dann wandte er sich den Problemen und Néten der Angehdrigen von
Locked-in-Patienten zu, schilderte eindringlich die schwierige Situation, mit der diese sich
konfrontiert sehen, und hob die wichtige Rolle hervor, die Partner und Familienmitglieder far
die Rehabilitation spielen kénnen.

Sein Kollege Prof. Dr. Wissel beschrieb als erster Referent des Tages anschaulich
und auch fur Nichtmediziner verstandlich die neurobiologischen Grundlagen der Senso- und
Psychomotorik des Menschen. Hier wurde bereits deutlich, wie eng Bewegung und
Wahrnehmung im nervésen Apparat miteinander verzahnt sind. Wissel stelite
gewissermafen ein didaktisches Modell dieser Verhaitnisse dar, das es allen Zuh&rern
ermdglichte, sich ein Bild von komplizierten neurologischen Vorgéngen zu machen.

PD Dr. Gutjahr ging in seinem darauf folgenden Referat zunachst naher auf die
Wissenschaftsgeschichte der Beziehung von Reiz und Wahrnehmung und damit der
nervésen Erregungsleitung ein; neben den grundlegenden Forschungen von Helmholtz zur
Fortpflanzungsgeschwindigkeit der Nervenleitung oder von Downing zu deren Stoffwechsel,
fanden eine Fiille von Entdeckungen Erw&hnung, die mit der Kenntnis der
neurophysiologischen Vorgange auch das Verstandnis ihrer Erkrankungen verbessert
haben. Im Zusammenhang mit dem Locked-in Syndrom wies Gutjahr auf Falle von
Patienten hin, bei denen das klassische Kommunikationsmittel des Lidschlusses nicht
funktionierte, deren erhaltene BewuRtseinsaktivitat aber durch direkte Ableitung vom Gehim
mittels Elekroenzephalogramm (EEG) nachgewiesen werden konnte. Zum Problem der
Wahrnehmungsverschiebungen, die bei schweren motorischen Beeintréchtigungen
auftreten kdnnen, und tber die wiederholt berichtet worden ist, nannte er Forschungen in
der Psychopharmakologie, die nahelegen, dafl unsere Wahrnehmung normalerweise
lediglich 5% der "Realitit" ins BewuRtsein treten [48t. Schwere psychische Erkrankungen,
Halluzinogene und moglicherweise auch vailige Immobilitat kénnen diese "Zensurinstanz”
schwachen oder auBer Kraft setzen. Besonders eindringlich verglich Gutjahr die
dissoziative Wahrnehmung im Gefolge neurologischer Erkrankungen mit dem "Fegefeuer”
in friherer Vorstellung.

Hubert Jager vom Férderverein Basale Stimulation® e.V. erlauterte in seinem
Beitrag das Konzept der Basalen Stimulation. Ausgehend von Forschungen Prof. Andreas
Frohlichs in den siebziger Jahren, setzt dieses Pflege- und Rehabilitationskonzept dem
"Erlebnis der Fremdheit durch Wahrnehmungsveranderung"” (Jager) "positive Angebote” an
den Kranken, nicht "Reizangebote" (J.) entgegen. Es fult auf einem Modell intrauteriner
Wahrmehmungen, das Prof. Frohlich entwickelt hat, und das fir die Kommunikation mit
neurologisch schwer erkrankten Menschen fruchtbar gemacht wurde. Jager falte den
Anspruch in die Frage: "Schaffen wir es, die Sprache der Wahmehmung des Patienten zu
sprechen?" Er machte dies am Beispiel der Kérperpflege der Patienten deutlich; jenseits
einer lieblosen und auch entwiirdigenden "notwendigen” Abfertigung, kann diese Situation
in die anzubahnende Kommunikation mit dem Kranken einbezogen werden, indem sie
Wohlbefinden férdert, Wahrnehmung stimuliert, das Kérperbild verandert und so "Wachheit
schafft” (J.). Durch kleine Variationen innerhalb des Vorgangs, wie z.B. Schwamm statt
Lappen etc. wird mit der Kérperpflege eine Mehrzahl an "Information” vermittelt, die die




Rehabilitation unterstatzt. Jager nannte als wichtige Eckpfeiler der pflegerischen Arbeit mit.
dem Konzept der Basalen Stimulation®:

- Sicherheit geben, Vertrauen aufbauen

- einen Rhythmus des neuen Lebens entwickein

- biographische Daten in die Pflege einbeziehen

- Alitagsvorgénge (z.B. Rasur) jenseits der bloBen Funktionalitat flhlbar machen

- Grenzen erspiiren und respektieren

AbschlieBend wies Jager darauf hin, daR der Zeitbedarf aktivierender Pflege wie der
Basalen Stimulation® auf lange Sicht geringer sei, als der herkdmmilicher, im wesentlichen
ruhigstellender Pflege und richtete an das Plenum die Frage: "Arbeiten wir befundorientiert
oder befindensorientiert?"

Im Anschluf} sollten Gertrud Miller und Dr. Christine Proske aus dem Buch des.
Locked-in- Patienten Giinter Miller Im Reich der Halluzinationen, das beim Verein LIS
erhaltlich ist, und in dem Mller seine Erlebnisse unmittelbar nach einem Schiaganfall mit
resultierendem Locked-in Syndrom schildert, lesen, doch gaben beide an, durch den Text
allzu bewegt zu sein und lieber frei sprechen zu wollen. Sie hoben daher, nach einer kurzen
Zusammenfassung der von Ginter Muller beschriebenen Ereignisse, noch einmal die
Bedeutung der Friihrehabilitation trotz schwerer Anfangskomplikationen gerade beim
Locked-in Syndrom eindringlich hervor und schilderten anschaulich die Probleme, die
neurologische Erkrankungen auch ftr die Angehérigen mit sich bringen. Herr und Frau
Muller und auch die behandelnde Arztin Dr. Proske wurden mit herzlichem Beifall bedacht.

Unter dem Titel Beispiele fiir die Einheit von Bewegung und Wahmehmung folgte
nun ein Referat, das vom Vorstand des Vereins LIS e.V. Dr. Karl-Heinz Pantke, Christine
Kihn, Gudrun Mrosack sowie einem Mitarbeiter des Vereins verfat worden war. Es stelite
eine Vielzahl an Beispielen -u.a. aus der Raumfahrt, der Polarforschung oder kunstlicher
sensorischer Isolation- vor, die diese Einheit illustrieren, und gab dem Verein auRerdem die
Méglichkeit, den reichen Fundus an Erlebnisberichten von Locked-in-Patienten vorzustellen,
die ihm vorliegen und zum groften Teil noch unverdffentlicht sind.

Daran schioR sich ein Beitrag von PD Dr. Boris Katchuobey von der Universitat
Ttibingen, der eine interessante Fallgeschichte einer Patientin darlegte, bei der die
irrtumliche Annahme einer erhaltenen LidschluB-Kommunikation groRe Aufmerksamkeit
seitens des Pflegepersonals und der Angehérigen ausléste, deren tatséchliche BewuRBtheit
aber dann doch nur mittels EEG nachgewiesen werden konnte. Hieran knilpfte der Autor,
unabhangig von der neurologischen Diskussion der Diagnoseinstrumente, die Uberlegung,
ob nicht die irtimliche Unterstellung von Kommunikation hier die BewuBtheit der Patientin
positiv beeinfluRt habe.

Nach einem SchluRwort des Direktors von Beelitz-Heilstatten PD Dr. Gutjahr und
einem gemeinsamen Mittagessen endete die Tagung. Die Beitrage werden in nachster Zeit
als gesonderte Publikation bei einem Verlag erscheinen; Vorbestellungen an den Verein
LIS e.V. sind méglich.

Auf der anschlieRenden Jahreshauptversammiung des Vereins wurde der Vorstand
entlastet und die neueste Publikation Metamorphose 2.1 - Der Zusammenhang von
Wahmehmen und Bewegen vorgestellt. Diese kann zum Preis von 4,90 Euro unter
folgender Adresse bezogen werden:

LIS e.V. clo Dr. K.-H. Pantke und Chr. Kihn
Mansteinstr. 3

10783 Berlin

Tel./Fax: 030-2168872
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Gefangen: Locked-in-
Erlebnisbericht

»Im Reich der Halluzinatio-
nen - Gefangen im Ich
nach dem Schlaganfall”
heiB3t der Erlebnisbericht
von Gunter Maller: Durch
das Locked-in Syndrom ist
sein Kérper bei vollem Be-
wusstsein zur fast ganzli-
chen Bewegungslosigkeit
verdammt. Das Buch (ISBN
3-00-009219-6) ist Gber
den Buchhandel oder tiber
den Verein LIS fiir 4,90 €
zu beziehen. Der Verein
informiert Gber das Lo-
cked-in Syndrom unter -
B 216 88 72. ’

Dr. med. Mabuse Nr. 139

Berliner Morgenpost

vom 21. September 2002

Giinter Miiller
im Reich der Halluzinationen
- Gefangen im Ich nach dem
Schlaganfall |
— Das Locked-in-Syndrom
Ein Bericht aus den ersten
Monaten nach einem Schlaganfall
mit Folge Locked-in-Sydrom, bei
dem die Betroffenen keine Kom-
munikationsmoglichkeit mit der
Auflenwelt haben, wihrend ihr

- Bewusstsein intakt ist.
40 S., 4,90 Euro
Bezug: LIS eV,
Karl-Heinz Pantke,
Mansteinstrafle 3,
10783 Berlin,
= + Fax: 030-216 88 72

27. Jahrgang vom September / Oktober 2002

[
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Im Reich der Halluzinationen
Gefangen im Ich

nach dem Schlaganfall

Giinter Miiller, Berlin, LIS e.V., Juni
2002, 40 Seiten, Format A5, I1SBN 3-
00-009219-6, € 4,90

_ Der Autor Ginter Miller erlitt im Alter
peiatinsiaiis . von 47 Jahren einen Schlaganfall mit
EEEEEEE o s-hlieBendem Locked-in Syndrom.

Mittels Bewegungen des linken Dau-
mens gab er die Urfassung des Manuskripts an einem Spezialcom-
puter ein, Uber den Text diskutieren konnte er nur durch das
Schlagen eines Augenlids. In dem Biichlein, dessen Entstehung an
sich schon ein kleines Wunder darstellt, beschreibt der Autor sehr
eindringlich seine Erlebnisse wéhrend des Schlaganfalls und

danach, besonders die durch verzégerte Therapie bedingten
Leiden und die durch den Bewegungsverlust hervorgerufenen
Halluzinationen. Der hier im Fallbericht dorgelegte Zusammen-
hang zwischen Wahrnehmung und Bewegung dirfte fir Thera-
peutinnen von grof3em Interesse sein.

Der Erlés des Biichleins flieBt an den Verein LIS e.V. (Locked-in
Syndrom)

Bezug:

Uber den Buchhandel oder iiber LIS e.V.
Dr. K.-H. Pantke, Chr. Kihn
Mansteinstrafle 3

10783 Berlin

Tel./Fax: 030 /216 8872

Eine Diskettenversion ist zum selben
Preis iiber LIS e.V. erhaltlich.

Ergotherapie & Rehabilitation; Heft 11/2002



AuBerdem hat der gemeinniitzige Verein, der sich der Betreuung von Betroffenen und der In-
formation Giber das Locked-in Syndrom widmet, gemeinsam mit Giinter Miiller das Buch Im
Reich der Halluzinationen - Gefangen im Ich nach dem Schlaganfall (ISBN: 3-00-009219-6)
herausgegeben. In diesem 40seitigen Erfahrungsbericht beschreibt der Autor G. Miiller sehr
eindringlich seine Erlebnisse wahrend und nach dem Schlaganfall, besonders die durch verzo-
gerte Therapie bedingten Leiden und die durch den Bewegungsverlust hervorgerufenen Hailu-
zinationen. Finzelpreis: 4,90 Euro. Der Erlds flieSt an den Verein.

Kontakt: LIS e.V. /o Dr. K.-H. Pantke/Chr. Kiihn, MahnsteinstaBe 3 , 10783 Berlin,
Fon/Fax: 030 - 21 68 872.

L.0.G.O.S.

INTERDISZIPLINAR

Die Fachzeitschrift flir Logopidie/Sprachheilpidagogik
und angrenzende Disziplinen




Aus: Not, Heft 6/2002

. interview

Im Reich
der Halluzinationen

Anlasslich der Verdffentlichung eines Buches fiihrte Karl-Heinz
Pantke vom Verein LIS e.V. ein Interview mit dem Autor
Gunter Maller und dessen Frau in deren Berliner Wohnung

err  Miller leidet

unter den Folgen des

Locked-In-Syndroms.
Hierbei ist der Patient anfangs
vollstdndig geldhmt.  Auch
schlucken und sprechen sind
nicht moglich. Wegen verspateter
Behandlung ist Herr Miiller nach
tiber drei Jahren noch fast voll-
stdndig geldhmt und kann ledig-
lich die linke Hand sowie den
Kopf bewegen. Deshalb gestaltet
sich das Gesprach sehr zeitauf-
wendig. Durch das Schlagen des
Augenlides mussen Buchstabe
fiir Buchstabe buchstabiert wer-
den. Teilweise fallen die Antwor-

ten von Herrn Miiller deshalb sehr
kurz aus. Frau Miiller ist freundli-
cherweise bei der Verstandigung
behilflich.

K.-H. Pantke: Wie lange haben

‘Sie an dem Buch gearbeitet?

Gint. Miller: Ein halbes Jahr.

K.-H. Pantke: Was bedeutet
das Schreiben fiir Sie?

Giinter Miiller: Es hat dazu
beigetragen, die Krankheit zu ver-
arbeiten. Es hat auch die Riick-
kehr nach Hause erleichtert.

Mut fiir Betroffene im Locked-in Syndrom

Giinter Miiller leidet an dem Locked-

Im REICH
DER HALLUZINATIONEN
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In-Syndrom, das die Beroffenen
vollig von jeglicher Koummnikations-

moglichkeit mit der AuRenwelt
abschlieRt, wihrend ihr Bewusstsein
intakt bleibt. In seinem Biichlein ,Im
Reich der Halluzinationen-Gefangen
im Ich nach dem Schiafanfall*
beschreibt der Autor sehr eindring-
lich seine Erlebnisse wihrend des
Schlaganfalls und danach, besonders
die durch verzogerte Therapie bedingte Leiden und die durch
den Bewegungsverlust hervorgerufenen Halluzinationen.
Der Erlebnisbericht macht Betroffenen wie Angehorigen Mut,
denn Giinter Miller beschreibt auch seinen schweren Weg
zuriick in ein Leben, das in fast nichts mehr seinem vorherigen
gleicht und das er dennoch wieder schitzen gelernt hat. Zudem
ist das Buch auch ein Dank an seine Ehefrau, die trotz aller
Schwierigkeiten zu ihm halt. Durch Beharrlichkeit gegeniiber
Kassen und Behorden gelang es dieser Frau gegen alle Wider-
stinde ein fast normales Leben mit ihrem Mann zu reorganisie-
ren, obwohl der Autor nach wie vor nur ein Augenlid und den
linken Daumen bewegen kann. Das Buch wurde gemeinsam mit
dem Verein LIS e.V. herausgegeben. Es ist iiber den Buchhandel
oder den Verein zum Preis von 4,90 Euro zu beziehen.
ISBN 3-00-009219-6. » LIS e.V. * Dr. Karl-Heinz Pantke
MansteinstraBe 3 = 10783 Berlin * 030/2168872

K.-H. Pantke: Hat die Krank-
heit das Verhaltnis zu lhrer Frau
oder lhren Kindern gedndert?

Giinter Miiller: Nein

Gudrun Miiller erganzt: Eher
ja, ererlebt alles intensiver als vor
der Krankheit. Frau und Kinder
sind die wichtigsten Personen in
seinem Leben, denn sie sprechen
beziehungsweise buchstabieren
mit ihm.

K.-H. Pantke: Das kann ich gut
nachvaollziehen. Ich leide selbst
an den Folgen des Locked-In-Syn-

-droms. Menschen, die bis an die

Pforten des Todes gehen, kom-
men nicht als jene zuriick, als die
sie sich auf den Weg machen. Ich
bin heute mehr (ber Alltaglich-
keiten erstaunt. Ein Beispiel: Ich
wache morgens auf und es
kommt mir wie ein Wunder vor,
dass mein Herz ohne mein Dazu-
tun schidgt. Vor dem Infarkt hatte
ich dafiir keinen Gedanken ver-
schwendet. Gibt es auch Perso-
nen, die sich abgewendet haben?

Giinter Miiller: Ja, eine altere
Tante. Schriftlicher Nachtrag:

Es ist nicht so, dass sich diese
Person total abgewandt hat. Es
handelt sich um meine 86-jdh-
rige Lieblingstante. Sie steht mit
uns in schriftlicher und miind-
licher Verbindung, lehnt aber den
personlichen Kontakt ab, weil sie
mich als gesunden Menschen in
Erinnerung behalten will.

K.-H. Pantke: Sind Sie ihr bose?

Guinter Miller: Nein.

‘Auch.Urlaub machen
_ist heute fiir die Familie
wieder moglich.
~Ginter Miller - _
.« Im Sommer 2001 "

wam Strand
™ von Graal Miritz. -
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- K.-H. Pantke: /st das nicht ein

Sttick Selbstverleugnung?
Gilinter Miiller: Nein.

K.-H. Pantke: In lhrem Buch
erwdhnen Sie eine Zeit zwischen
Traum und Realitdt. Haben Sie
einen Namen dafiir?

Ginter Miller: Wie im Film.

K.-H. Pantke: Edal wie wir es
nennen, ob ,wie im Film*, ,Reali-
tatsverlust®, ,wie im Traum* oder
Halluzination®, einen richtigen
Namen haben wir fiir diesen Zu-
stand nicht. Ist es mdglich, dass
die Schmerzen, unter denen Sie
seit dem Infarkt leiden und fiir die
sich nach eigenen Angaben keine
organische Ursache finden ldsst,
auch hier ihren Ursprung haben?

Giinter Miiller (schriftlich): Ich
weift von meiner Frau, dass ich die
ersten drei Monate nach dem In-
farkt um mein Uberleben kdmpfte.
Ich konnte nur das rechte Augenlid
bewegen. Man konnte mit mir
sprechen, jedoch mussten Fragen
so gestelltwerden, dass ich sie mit
.ja" oder ,nein" beantworten
konnte. Ich habe damals zwar al-
les mitbekommen, konnte mich
aber nicht mitteilen. Ich erklarte
mir die Traume so, dass diese aus
der Verdréngung meines Zustan-
des folgten. Auch die Schmerzen
konnten hier ihre Ursache haben.
Ich konnte damals nicht ohne
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Missempfindungen auf meinen
Kdrper blicken. Ich hatte das Ge-
fiihl, dass mir die Schwestern und
Pfleger Dummis ins Bett legten,
die die Schmerzen verursachten.
Meine Beweglichkeit stieg mit der
Zeit. Dadurch fand ich heraus,
dass mir die Schmerzen nicht von
auflen zugefiigt wurden, sondern
Phantomschmerzen sind.

K.-H. Pantke: Ich glaube, jeder
versteht wie furchtbar die Rea-
litdt nach dem Infarkt ist. Wahr-
scheinlich lbersteigt das Wissen
um diesen schrecklichen Zu-
stand das, was ein Mensch ertra-
gen kann und fihrt fir viele Pa-
tienten direkt in den Tod. Etwas
ist unklar. Sie sagen, dass
Schmerzen und Trdume bedingt

Ernahrungstherapie

durch Ihren Gesundheitszustand
sind. Ist seit dem Infarkt eine
Besserung eingetreten?

Gianter Midller: Ja.

K.-H. Pantke: Kénnten Sie sich
vorstellen, dass auch die
Schmerzen mit einer weiteren
Verbesserung Ihres Gesundheits-
zustandes ganz verschwinden?

Giinter Miiller: Ja.

K.-H. Pantke: Woher wissen
Sie, dass Sie die Traumwelt
heute verlassen haben?

Ginter Muller: Weil ich aktiv
am Leben teilnehme.

K.-H. Pantke: Waren Sie wéh-
rend der ersten Monate nach
dem Infarkt besonders misstrau-
isch? Bei der Lektlire des Buches
hatte ich den Eindruck.

Giinter Miiller: Nein.

Seine Frau erganzt: lhm
wurde in der Klinik nur wenig er-

klart. Es wurde nur wenig mit ihm
gesprochen und niemand hatte
die Zeit oder Geduld, seine Ant-
wort abzuwarten,

Gunter Mller (schriftlich): Ich
bin mit meiner Frau 36 Jahre be-
kannt und 30 Jahre verheiratet. Zu
keiner Zeit hatte ich Anlass fiir Mis-
strauen oder Eifersucht. Mir ist
nicht nachvollziehbar, warum ich
meine Frau grundlos in den Trau-
men des Fremdgehens bezichtigt
habe. Die Griinde lagen offen-
sichtlich in meiner Situation nach
dem Schlaganfall. Aufgeritteit ha-
ben mich ihre Worte, ,Wache end-
lich auf aus deinen Trdumen und
stelle dich mit mir der Zukunft.”

Kommentar K.-H. Pantke:
Es fallt sofort der Widerspruch
zwischen dem anfangfichen
«nein“ und dem schriftlichen
Nachtrag auf. Eine Nachfrage er-
gibt, dass sich das anfangliche
.nein“ auf den Moment des Erle-
bens bezieht, wahrend der
schriftliche Nachtrag offensicht-
lich den Riickblick beschreibt.

Unser Leistungsangebot fiir Sie:

Alles aus einer Hand

Schulung von Patienten, Angehérigen
und Pflegepersonal

Abklarung der ambulanten
enteralen Erndhrungstherapie mit

Sicher dem behandelnden Klinikarzt
Abstimmung der Betreuung
. mit dem Hausarzt
Einfach
Regelung der Kosteniibernahme
mit der Krankenkasse
M ens Ch I I Ch Organisation der notwendigen Atteste,

Formulare, Rezepte

Organisation der Erstbelieferung innerhalb
von 24 Stunden und der Folgebelieferung
bis zum Patienten

ARVARVAR VR VR Y

Rufen Sie uns an, wir beraten Sie gern:

Telefon: 0 61 72/686 82 00

ENTERALE ERNAHRUNG

Fresenius Kabi Deutschland GmbH
D-61346 Bad Homburg v.d.H.
kundenberatung@enterale-ernaehrung.de

Fresenius
Kabi

Caring for Life

wwww.enterale-ernaehrung.de



.« im Blickpunkd

K.-H. Pantke: Sie sind zu 100
Prozent von anderen abhangig.
Konnen Sie sich Misstrauen
tberhaupt leisten?

Giinter Miiller: Ja.

K.-H. Pantke: Was war lhre
schrecklichste Erfahrung wahrend
der ersten Krankheitsmonate?

Ginter Miiller: Keine beson-
dere Begebenheit.

K.-H. Pantke: Nach der Lektiire
Ihres Buches hatte ich eine an-
dere Meinung.

Giinter Miiller (schriftlich): Ich
habe das erste halbe Jahr nach
dem Infarkt nicht bewusst erlebt.
Ich war der Meinung, ein Film wird
gedreht, in dem meine Frau und ich
die Hauptrollen spielen. Ich habe
zwar alles mitbekommen jedoch
vieles nicht filr Realitdt gehalten.

K.-H. Pantke: In lhrem Buch
beschreiben Sie, dass der Rick-
blick schmerzt, Aber es gibt si-
cher auch Betrachtungen, die in
die Zukunft gerichtet sind. Was
ist Ihr sehnlichster Wunsch?

Giinter Miiller: Wieder spre-
chen zu konnen. Die Situation
belastet mich sehr.

Gudrun Miller erginzt:
Auch mochte er seinen Enkel-
sohn ofters sehen.

K.-H. Pantke: |hr Mann tragt
ohne Zweifel schwer an seinem
Schicksal. Sie hat es bis zu ej-
nem gewissen Grade mitgetrof-

fen, Miissen Sie doch alle Arbei--

ten, die sonst Ihr Mann erledigt
hat, mitverrichten. Worin be-
stand die gréBte zu iberwin-
dende Schwierigkeit bei der Be-
handlung zu Hause?

Gudrun Miiller: Grofe Schwie-
rigkeiten hatten wir am Anfang
das Haus zu verlassen. Aber mit
Fertigstellung eines Liftes am
Balkon wurde das Leben leichter.
Wir kdnnen jetzt das Haus ohne
Hilfe verlassen.

K.-H. Pantke: Hat man lhnen
geraten, thren Mann nach Hause
zu holen?

Gudrun Miiller: Ich wurde gut
vorbereitet. Ich habe meinen
Mann bereits sehr frith jedes Wo-
chenende nach Hause geholt.
Grofe Unterstiitzung habe ich
von unseren Kindem bekommen.
Da ich von Anfang an sagte, mein
Mann kommt nicht ins Heim, hat
mir die Krankenkasse auch alle
Gerate und Hilfsmittel bewilligt.
Jetzt nach zwei Jahren muss ich
sagen, die Entscheidung war
richtig. Der Schritt stand fiar
mnich von Anfang an fest. Zu die-

sem Schritt musste ich nicht
liberredet werden.

K.-H. Pantke: Ich wollte jedoch
eigentlich vissen, wozu man Ih-
nen in der Rehaklinik geraten hat?

Gudrun Miiller: Es gibt keine
einheitliche Antwort. Ich stief auf
Zustimmung wie Ablehnung. Zu-
stimmung erhielt ich, nachdem
man merkte, dass ich meinen
Mann an den Wochenendaufent-
halten wahrend der Zeit in der Kli-
nik durchaus zu Hause pflegen
konnte. Aber es gab auch Ableh-

. nung. Jemand fragte mich: ,Was

wiinschen Sie fiir lhren Mann?
Ein langes Leben im Heim oder
ein kurzes Leben zu Hause?"

K.-H. Pantke: Wieviel Therapie
bekam Ihr Mann in der Rehakli-

nik? Wieviel bekommt
erjetzt?
Gudrun Miiller: Die ersten

sechs Wochen wurde mein Mann
lediglich durchbewegt ohne the-
rapiert zu werden. In der Rehakii-
nik bekam er taglich Ergo- und
Physiotherapie und wurde aufs
Laufband gestellt. AuRerdem gab
es dreimal pro Woche Logopéadie
und zweitnal Musiktherapie. Zu
Hause bekommt mein Mann tag-
lich Physiotherapie und zweimal
pro Woche Ergotherapie und vier-
bis finfmal Logopédie. Bei der
Physiotherapie wird am Stehpult
und im Liegen gearbeit.

K.-H. Pantke: Zum Abschluss
eine Frage an beide. Was erwar-
ten Sie von einem Verein wie LIS?

WOLF
__DER NEUE PFLEGE?VOHNPAR_K IM SCHONEN WERRA-MEISSNER-LAND
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Urlaub/Kurzzeitpflege fiir Schadel-Hir

Gudrin Miiller: Ich habe meh-
rere Erwartungen. Zunachst
machte ich dber die neusten Ent-
wicklungen auf diesem Gebiet in-
formiert werden. Desweiteren
mochte ich lber die sozialen
Leistungen, die meinem Mann
und mir zustehen, unterrichtet
werden. Weiterhin ist der Kontakt
zu anderen Personen mit dem
Locked-In-Syndrom wichtig.

Giinter Miiller (Schriftlich): -
Der Verein ist die Heimstadt von- -
Betroffenen der wenig bekannten
Krankheit Locked-In-Syndrom
und Personen, die bei der Gene-
sung Betroffener helfen. Noch in-
der Klinik erfuhren wir von der
Griindungsveranstaltung des Ver-
eins. Besonders wichtig ist fir
mich der Kontakt zu anderen Pa-
tienten. Diese sind ein Vorbild fiir
meinen eigenen Genesungspro-
zess. Auch organisiert der Verein
Tagungen, die mir helfen, die
Krankheit besser zu verstehen.
Wir sind bemiiht, die Arbeit des
Vereins aktiv zu unterstiitzen, in-
dem wir unsere umfangreichen
Erfahrungen bei der Pflege zu
Hause weitergeben und so hoffen
trotz meiner Schwerstbehinde-
rung einen aktiven Beitrag zur
Vereinsarbeit zu leisten. Ich rate
jedem Betroffenen und Interes-
sierten Mitglied bei LIS eV. zu
werden,

K.-H. Pantke: Frau und Herr
Mdller, ich danke ihnen fir das
Gesprach.

Durch unsere Erweiterung ist es wieder moglich, Ihren Angehdrigen im Urlaub fachgerecht zu betreuen und nach drztlicher Verordnung
Ihres Hausarztes auch zu therapieren. Wir sind eine zugelassenen Fachpflegeeinrichtung der Phase F (SGB XI/BSHG).
Unsere stellvertretende Heimleiterin, Frau Diegel, Rufnummer: 0 56 51 / 74 60 40 8 steht Thnen fir pflegerisch/therapeutische Fragen,
gern zur Verfigung sowie Herr Renner fir Kostenfragen unter der Rufnummer 0 56 51/ 74 60 11 0.

PFLEGE- UND REHA-ZENTURUM
FRIEDRICH-WILHELM-STRASSE 26

@ﬂcnh‘

37269 ESCHWEGE
INTERNET: www.aah.de/wolf-pflege




Metamorphose, Band II

Metamorphose

Beobachtungen zum Zusam menhangvon Bewe-
gungund Wahrnehmungbei motorischen
Einschrankungen durch Krankheiten
Band 2-Jahrgang 2002

Christine Kiihn, Gudrun Mrosack, Gerhard Sc¢harbert
und Karl-Heinz Pantke (Hrg.)
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