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L Fachzeitschriften
Datum Medium/Sender | Auflage/Reichweite/Zuschauer | Berichte/ | Kontakte
Beitrdge
Februar 2006 | WIR 13.000 Exemplare | 1 32.500
Februar 2006 | Soziale Arbeit 900 Exemplare | 1 2.250
Marz/April Dr. med. 30.000 Exemplare | 1 75.000
2006 Mabuse
Méarz und Wachkoma 10.000 Exemplare | 2 50.000
Dezember und danach
2006
April 2006 Berliner 10.000 Exemplare | 1 25.000
Behinderten
Zeitung
07.04.2006 Gesundheit 12.000 Exemplare | 1 30.000
und...
Januar/Februar | Not 9.450 Exemplare | 3 70.875
Marz/April
Mai/Juni 2006
Juni 2006 Alexianer 7.000 Exemplare | 1 17.500
12.06.06 Logos 3.500 Exemplare | 1 8.750
Interdisziplinar
Ergotherapie & 15.258 Exemplare | 1 38.145
Rehabilitation
NAKOS INFO 1.900 Exemplare | 1 4.750
1. Tagespresse/Wochenzeitungen
Oktober Bild der Frau 1.080.807 Exemplare | 1 2.702.018
2006
1. Fernsehen
04.02.2006 | ZDF 1.910.000 Zuschauer | 1 1.910.000
Menschen das (Durchschnitt,
Magazin Marktanteil 9,9%)
26.10.2006 | ZDF — Hallo 1.750.000 Zuschauer | 1 1.750.000
Deutschiand (Durchschnitt,
Marktanteil 15,8%)
IV.  Sonstiges
15.02.2006 | Berliner Keine Angaben | 2 Keine
Arztekammer Angaben
Gesamt 4.843.815 6.716.788
Brutto
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DAS THEMA

Ziehe um, und du
kannst was erleben

iese Volksweisheit trifft auf mich

voll zu. Ich bin in meinem Le-

ben schon oft umgezogen. Lei-
der hatte ich dabei eher mit einer anderen
Weisheit Bekanntschaft gemacht: Umzie-
hen ist wie halb abgebrannt. Dieses Mal
war jedoch alles anders, viel aufregender.
Vor allem, ich konnte als Rollstuhlfahrer
ohnehin nicht mit anpacken. Es ist schon
komisch, anderen bei der Arbeit zusehen
zu mussen und so gar nichts fir seine ei-
genen Belange tun zu kdnnen. Also bat
ich Betreuer, Freunde, meine Familie und
meine Sozialarbeiterin fiir mich etwas zu
tun, jeder auf seinem Gebiet, und alle ha-
ben fleiRig mitgemacht — dafiir mdchte
ich mich auf diesem Weg bei allen recht
herzlich bedanken. Ich kam mir vor wie
ein Dirigent, der mindestens vier Klang-
korper unter einen Hut zu bringen hatte.
Wias soll ich sagen, es ist doch noch eine
Sinfonie mit furiosem Schlusssatz gewor-
den. Aber angefangen hat sie auf jedem
Fall in ,,Schiss moll*.

Ich geb’s ja zu, ich fuhlte mich neun
Jahre lang im Furst Donnersmarck-Haus
pudelwohl und hatte mir Tricks ausge-
dacht, wie ich die Amtsérztin wohl be-
schwatzen konnte, mich noch ein Jahr 1an-
ger im Heim zu behalten. Alles war bis auf
das i-Tupfelchen durchdacht und durch-
geplant. Da hétte nichts schief gehen kon-
nen. Dachte ich, bis alles ganz anders kam.
Zunéchst im Form eines neuen Bewoh-
ners auf meiner Gruppe. Ich habe vieles
in den neun Jahren Heimaufenthalt erlebt.
Zum Beispiel vier Gesundheitsreformen,
bei denen immer alles viel besser blieb
und sich sogar die Therapiezeiten sehr zu
Gunsten der Behinderten von 60 min auf
35 min verkurzten. Immer schon der Po-
litologik folgend: ,,\Wenn einer schon das
Pech hat behindert zu sein, dann soll er
sich wenigstens nicht bewegen durfen.*
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Hat es am Anfang meines Heimaufenthal-
tes wirklich fast nur korperlich Behinder-
te gegeben, so hat sich im besagten Zeit-
raum das Gleichgewicht und der Schwe-
regrad spurbar Richtung geistige Defizi-
te verschoben. Ein dankbares Klientel, fir
das die 35-Minuten-Welt vollkommen in
Ordnung ist. Der Neue brach und bricht
jedoch alle MaRstédbe. So bin ich in mich
gegangen und habe den Entschluss gefasst:
Du gehst, und das moglichst schnell. Ich
bin also hin zur Sozialarbeiterin und ha-
be einen Antrag auf Betreutes Einzelwoh-
nen gestellt.

Hatte mir damals jemand offen ge-
sagt, was alles fur ,,Beamtenfirlefanz* auf
mich zukommt, ich hdtte mir lieber wei-
tere Tricks fur die nette Amtsdrztin ein-
fallen lassen. Nie héatte ich nur einen Fuld
freiwillig vor die Haustir gesetzt. Dum-
merweise hatte ich die Maschinerie selbst
in Gang gesetzt. Jetzt musste ich da hin-
durch...

Dass ich das traute Heim nach so vie-
len Jahren verlassen wollte, hat sich in
Windeseile unter den Mitarbeitern her-
umgesprochen und ich, ich hatte gehori-
ges Muffensausen. Angst vor der eigenen
Courage. Zu allem Uberfluss musste ich
noch drei Wochen, bevor die Umzugsfir-
ma kommen konnte, aus meiner Apparte-
mentwohnung heraus ins Isolierzimmer.
Mein Umzug kam der Heimleitung recht
gelegen, denn jetzt konnten Bauarbeiten
durchgeflihrt werden. Trotzdem, ein enor-
mer sozialer Absturz: von einer Wohnung
in ein Zimmer ohne Toilette und Spie-
gel, fir das sich keine Gruppe verantwort-
lich fuhlte. Sauber wurde in diesen 14 Ta-
gen natdrlich auch nicht gemacht. Unter
solchen Umstdnden fingen meine grau-
en Zellen an zu arbeiten. ,,Du musst hier
raus, und zwar eine Woche eher, als die
Umzugsfirma bestellt war.* Ein Anruf bei
der Umzugsfirma ergab, dass sie voll aus-
gebucht und eine Terminverschiebung
unmaglich war. Es half nichts, nun muss-
te Plan B her! Der funktionierte sogar auf
die Minute.

WIR 2/2006



32

Innerhalb von nur funf Minuten habe
ich alle Pléane tber den Haufen geworfen,
und 15 Minuten spater stand Plan B. Mit
vOllig neuen Kraften, auf privater Basis.

Ich gewann zwei zuverldssige Freunde,
die meine paar Habseligkeiten in die nur
300 Meter entfernte neue Wohnung fuh-
ren. Das Ganze war so abgestimmt, dass
am nédchsten Tag IKEA die neuen Maobel
liefern und gleich aufstellten sollte. Paral-
lel dazu hat mir ein Freund alle Lampen,
Regale und Bilder angebracht. Und siehe
da — innerhalb von nur zwei Tagen mau-
serte sich die leere Wohnung zu einem
schicken Domizil in reizvoller Umge-
bung. Eine Woche spéter traf der ,,offiziel-
le Umzug™ mit funf grol3en Bucherkisten
und dem Rollator ein.

Wer jetzt denkt, alles in Ordnung — alles
gelaufen wie am Schnirchen; der Mann
ist umgezogen und fhlt sich wohl in sei-
ner neuen Wohnung, der hat objektiv
Recht. Subjektiv schleichen sich jedoch
kleine Zweifel ein: Ich hétte nicht Philo-
sophie studieren mussen, um zu merken,
dass sich mein subjektives Zeitgefuhl to-
tal gedndert hat. Die Zeit scheint zu ra-
sen. Kaum bin ich frih auf, geht’s schon
wieder ins Bett, und das, obwohl ich drei
Stunden spéter als im Heim in die Heia
steige. Damit ist mir eines klar, mein eige-
nes Ende ist schneller da. Ich frage mich
allen Ernstes, was wohl besser ist: kurz und
intensiv gelebt zu haben oder lang und
gemutlich? Mit dieser Frage bin ich nicht
allein. Schon Homer hat versucht mit sei-
nem Helden Achilles dieser Frage auf den
Grund zu gehen. Toll, dass nun auch ich
davor stehe!

Aufregender ist es in der neuen Woh-
nung allemal. Krankengymnastik und me-
dizinische Betreuung habe ich im Heim
belassen. Dann muss ich eben mal 300
Meter mit dem Rollstuhl fahren. Ei-
ne enorme Herausforderung und Leis-
tung. Die mich kennen, wissen wovon ich
spreche. Denn selbst dieses Unterfangen
hat seine Tlcken. Man stelle sich vor, ich
fuhr nichts ahnend zur Krankengymnas-

WIR 2/2006

DAS THEMA

tik. Weil ich noch Zeit hatte, schaute ich
beim Medizinischen Dienst vorbei. Eine
Stunde spater lag ich auf dem OP-Tisch.
Nach Hause fahren, Fehlanzeige — ich
wurde sofort abgeholt. Ins Krankenhaus
natdrlich, wohin sonst? Wer’s hédrter mag,
bitte schon: OP gut Uberstanden; Zehe
noch dran — Nagel ab. ,,Du warst dran,
dachte ich mir, ,,jetzt wird es Zeit fur den
Rollstuhl.* Der Monteur kam und wech-
selte die R&der. Am néchsten Tag fuhr
ich wieder zur Krankengymnastik. Plotz-
lich gibt es ein verddchtiges Gerédusch, ich
fuhr noch zwei Meter und das Hinterrad
war abgefallen. Da stand ich nun ziemlich
schrag in der Gegend rum. Zwei junge
Burschen wollten gerade ins Auto steigen
und sahen mein Missgeschick.

Ruckzuck waren sie mit dem Werk-
zeugkasten da und stellten mich wieder
auf ,,die Beine*. Méchtiges Gluck gehabt.
Das hétte auf dieser einsamen Stral3e ganz
anders ausgehen kdnnen.Von dieser Stelle
aus mochte ich den beiden unbekannten
Helfern noch mal recht herzlich danken.

Nein, nein, das war nicht alles, das Bes-
te kommt noch. Zur Abwechslung mal
etwas sehr Erfreuliches: der Pflegedienst
der Furst Donnersmarck-Stiftung. Lau-
ter junge, hiibsche Frauen. Was mich in
meinem Alter wesentlich starker interes-
siert, sie sind nett und haben stets Zeit fur
ein kleines Schwétzchen. Ich glaube, so-
viel wie in den letzten zweieinhalb Mo-
naten habe ich mich in den vergangenen
neun Jahren nicht unterhalten und ama-
siert. Das ist der wesentliche Unterschied
zum ehemaligen Heim, wo die Zeit nicht
einmal zum Small Talk gereicht hat. Ir-
gendein Bewohner der Gruppe stand im-
mer auf der Klingel. Sei es nur, dass ihm
das Bonbon aus dem Papier fiel und er zu
faul war, es selbst wieder aufzuheben.

Uber kurz oder lang wird mir wohl der
beriihmte Satz des Dr. Faust tber die Lip-
pen kommen: Verweile doch, du bist so
schon.

Friedemann Knoop



Soziale Arbeit

Zeitschrift fiir soziale und
sozialverwandte Gebiete

.- ich lebe gern!” Stellungnahmen von Betroffenen.
Hrsg. LIS e.V. Selbstverlag. Berlin 2005, 73 S., EUR 5,
*DZ}-D-7350*

In dieser Broschiire, die sich an Betroffene, im therapeuti-
schen Bereich Tatige und an generell Interessierte wendet,
dokumentiert der Verein LIS e.V. eine Umfrage zu Themen
der Medizinethik unter vom Locked-in-Syndrom betroffe-
nen Personen. Das Locked-in-Syndrom ist eine besonders
schwere Verlaufsform des Schlaganfalls, bei dem die Be-
troffenen schlimmstenfalls von den Augen abwarts gelahmt

sind und weder selbsttatig atmen und schlucken, noch spre-
chen kénnen. NaturgemaB fiihien sich diese kranken Men-
schen von der Debatte, ab wann ein Menschenleben noch
als solches angesehen werden darf, besonders bedroht,
denn im Falle ihrer Erkrankung werden die Fortschritte der
Patienten und Patientinnen erst langsam und iiber einen
langen Zeitraum sichtbar, wahrend die Betroffenen vom
ersten Moment ihres Schicksals an im Vollbesitz ihrer
geistigen und seelischen Fahigkeiten und Eigenschaften
bleiben. In dieser Veroffentlichung sind die Stellungnah-
men von Betroffenen sowie eine Resolution enthalten, die
zum Abschluss des Europdischen Jahres der Menschen mit
Behinderung beschlossen wurde. Bestellanschrift: Frder-
verein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der
Lebensumstande von Menschen mit dem Locked-in-Syn-
drom - LIS e.V., Geschéftsstelle im Ev. Krankenhaus Koni-
gin Elisabeth Herzberge, Herzbergstr. 79, Haus 30, 10365
Berlin, Tel./Fax: 030/54 72 52 70

E-Mail: pantkelis@aoo.com
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24. Marz 2006 in Rheinsberg
Das Locked-in Syndrom -
Perspektiven von Diagnose und.
Therapie im europdischen Kontext
Information und Anmeldung:
LIS e.V., Geschaftsstelle im
Krankenhaus Konigin Elisabeth
Herzberge, Herbergstr. 79,

Haus 30, 10365 Berlin,

w 030-54 72 52-70, Fax -73,
pantkelis@aol.com



I Bundesweit

VERBANDE, DIE UNS NAHE STEHEN.

Dr. Karl-Heinz Pantke,
Vorsitzender von LIS e.V.

Der gesamte Korper ist geldhmt, Spre-
chen und Schlucken sind nicht moglich.
Lediglich die Augenlider kdnnen be-
wegt werden. Der angelsdchsische
Sprachraum hat fiir diesen Zustand
das Wort Locked-in syndrome (LIS)
geprdgt. Das Locked-in Syndrom kann
als Folge eines Schlaganfalls, einer
anderen Krankheit oder aber auch als
Folge eines Unfalls auftreten. Friiher
wurden Patienten mit dem Locked-in
Syndrom als Kdrper ohne Emotionen
behandelt. Ein schrecklicher Irrtum! In
jingster Zeit setzt sich die Erkenntnis
durch, dass durch eine andauernde
und intensive Behandlung erstaunli-
che Erfolge erzielt werden kdnnen.

LIS kann sich bessern!

Locked-in Patienten, die von Beginn an
auBerordentlich viel Physiotherapie,
Ergotherapie und Logopadie bekom-
men haben, haben sich entsprechend
positiv entwickelt. Das tdgliche
Bewegungspensum betrug in diesen
Fallen acht bis zehn Stunden. Wahrend
dieser Zeit und auch danach hat sich
das Befinden dieser Patienten, wenn
auch kaum merklich, so doch stetig
verbessert. Die Verbesserung ihres
Zustands war immer erst nach Mona-
ten messbar. Ein Rehaaufenthalt von
drei oder sechs Wochen hatte kaum
eine sichtbare Verbesserung gezeigt.

Noch grofles Informationsdefizit
Wie oben bereits erwahnt, kommen
nur ganz wenige Patienten in den
Genuf3 einer so ausfiihrlichen und
umfassenden Behandlung. Dies ist
unserer Meinung nach der Grund,
warum sich der Zustand vieler Locked-
in Patienten gar nicht oder nur wenig
verbessert. Leider besteht selbst unter
Experten oft ein Informationsdefizit

36 - WACHKOMA und danach + 12006

Locked-in Syndrom - LIS e. V.

» “Gefangen im eigenen Korper”

iber den Verlauf der Krankheit.
Viele Angehoérige kommen gar nicht
auf den Gedanken, sich tdglich so
intensiv und {ber einen nicht zu be-
stimmenden Zeitraum um ihre Ange-
horigen zu kiimmern. Sie erkennen
nicht, welche Moglichkeiten sie haben,
aktiv Hilfestellung zu geben.

Diesem Dilemma entgegenzuwirken,

haben wir im Jahr 2000 den Verein LIS

gegriindet, um folgende Ziele zu errei-
chen:

e Eine optimale Therapie fiir die be-
troffenen Menschen.

e Aufklarung von Patienten und Ange-
hoérigen, Therapeuten und Arzten
durch persdnliche Gespréche, Tele-
fonberatung, Vortrdge in unter-
schiedlichen Institutionen, Ausrich-
tung von Tagungen und Weiterbil-
dungen.

Dateiaufbau

Es gibt Selbsthilfegruppen in Berlin
und Koln. Schwerpunkt unserer Arbeit
ist unter anderem der Aufbau der
Patientendatei. Dahinter verbirgt sich
ein wichtiges Projekt: Kein Schlag-
anfall gleicht dem anderen. Um ver-
lassliche Aussagen {iber den Schlag-
anfall und die Langzeitfolgen zu erhal-
ten, missen aus Tausenden von
Schlaganfillen zundchst die Patienten
mit dhnlichen Merkmalen gesucht wer-
den. Beim durch eine Basilaristhrom-
bose hervorgerufenen Locked-in Syn-
drom wird diese Auswahl jedoch von
der Krankheit selbst bedingt: Es ist
immer derselbe relativ kleine Bereich
im Gehirn betroffen. Ziele sind, sowohl
die Lebensumstdande von Patienten mit
dem Locked-in Syndrom zu verbessern
als auch Aussagen uber das Langzeit-
verhalten des Schlaganfalls zu erhalten.

www.locked-in-syndrom.org

Ebenfalls im letzten Jahr hat der Verein
begonnen, die europdische Vernet-
zung von Locked-in Betroffenen voran-
zutreiben. Zu diesem Zweck wurde
eine Internetseite erstellt, die von

einem Vereinsmitglied betreut und
aktualisiert wird.

LIS - Forschung

Ein wichtiges, seit mehreren Jahren
betriebenes Anliegen von LIS e. V. ist
auch die Zusammenfiihrung von Wis-
senschaftlern und Betroffenen im
Rahmen der durch den Verein in regel-
mafligen Abstdnden ausgerichteten
Tagungen. LIS versucht so, die
Forschungen zum Locked-in Syndrom
einerseits zu vermitteln, andererseits
durch eigene Beitrdge selbst anzure-
gen. Mit der konzeptionellen Betreu-
ung und wissenschaftlichen Koordina-
tion der Projekte befasst sich ein
hauptamtlicher Mitarbeiter des Ver-
eins, dessen Stelle von der ,,Aktion
Mensch® geférdert wird, die auch das
Dysarthrie-Projekt unterstiitzt.

LIS — Reha ist erforderlich

Die motorischen Eigenschaften der
Patienten werden anhand des Barthel-
Index’, einer neurologischen Skala mit
Werten von o bis 100, beschrieben. Es
konnte gezeigt werden, dass es eine
eindeutige Zuordnung von Barthel-
Index und motorischen Eigenschaften
des Patienten gibt. Umgekehrt kann
man von einem Barthel-Index 30 oder
70 genau auf die motorischen
Eigenschaften des Patienten schlie-
en. Ebenso kann von den
Rehabilitationsbemiihungen, beschrie-
ben durch Beginn und Ldnge der
Rehabilitation, auf den Barthelindex
geschlossen werden. Es zeigt sich,
dass der Rehabilitationserfolg wesent-
lich vom friihen Beginn der Rehabili-
tation beeinflusst wird. Das untermau-
ert fiir die Therapie des Locked-in Syn-
droms die Schlussfolgerung, dass die
Friihrehabilitation eine der entschei-
dendsten Phasen der Behandlung
Uberhaupt ist und den weiteren Gang
der Krankengeschichte unwiderruflich
pragt. Praktischer Ausdruck dieser
Erkenntnisse war zum Beispiel die
Konzeption des Projektes Mobili-



sationsassistenz.

Zur Person: Dr. Karl-Heinz

Pantke, Vorsitzender von LIS e.V.
Dr. Karl-Heinz Pantke ist Physiker und
erlitt im Alter von 39 Jahren einen
Stammbhirninfarkt. Dies hat sein Leben
nachhaltig verdandert: ,Der Beginn der
Erkrankung im Marz 1995 traf mich wie
ein Paukenschlag. Ich war am ganzen
Korper geldhmt, konnte nicht spre-
chen, nicht schlucken und nicht atmen.
Ich war plotzlich zu einer Statue er-
starrt.“ Gemeinsam mit seiner Partne-
rin Christine Kiihn gelang es ihm, das
Locked-in Stadium zu verlassen und
dank intensiver und stdndiger Thera-
pien mittlerweile wieder ein beinahe

»normales” Leben zu fiihren. Er kann
wieder sprechen, laufen, schreiben
und am gesellschaftlichen Leben aktiv
teilnehmen. Lediglich die linke Kérper-
seite ist noch teilweise geldhmt und
das Laufen am Rollator Uber ldngere
Strecken bereitet noch Schwierig-
keiten. Aus eigener Erfahrung der
Notwendigkeit ausgedehnter und
intensiver Therapien, die den Patien-
ten oft aus Unwissenheit verweigert
werden, haben er und Frau Kiithn zu-
sammen mit Freunden im Jahre 2000
den Forderverein zur Griindung einer
Stiftung zur Verbesserung der
Lebensumstdnde von Menschen mit
dem Locked-in Syndrom, kurz: LIS
e.V., gegriindet.

LIS e.V.

Geschéftsstelle im Krankenhaus
Kénigin-Elisabeth-Herzberge

Dr. Karl-Heinz Pantke, Vorsitzender
v. LIS e.V.

Gerhard Scharbert, M.A., Wiss.
Koordinator

Herzbergstr. 79, Haus 30

10365 Berlin

Tel./Fax 0 30/54 72 52 70/-73

email: pantkelis@aol.com
www.locked-in-syndrom.org
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Hauptversammlung des LIS e.V.

Im Sommer hatte ich bereits das
Glilck am Gartenfest des LIS eV.
teilzunehmen. Am Wochenende vom
24.03.-26.03.06 nun an deren Haupt-
versammlung im Haus Rheinsberg
der Fiirst Donnersmarck-Stiftung.

Kurz zum Verstindnis: LIS steht
fiir Locked-in-Syndrom und ist das
Eingeschlossensein in einem ge-
lihmten Kérper bei gleichzeitig
vollem Bewusstsein und der Mog-
lichkeit sich nur mit Lidschlag zu
verstiindigen. Dass dies nicht so blei-
ben muss, wissen Herr Dr. Pantke
und Frau Kiihn aus eigener Erfah-
rung — aus Sicht des Betroffenen und
seines Angehbrigen.

So gibt es neben der Aufklirung
und Beratung iiber die Krankheit
weitere Projekte mit dem satzungs-
miifligen Ziel, die Lebensumstin-
de LIS-Betroffener zu verbessern.
Durch Unterstiitzung der Bundesa-
gentur fiir Arbeit und SPI-Consult
Berlin, findet derzeit am Vivantes-
Klinikum Spandau deren griftes
Projekt statt — es widmet sich der
Intensivierung der mobilisieren-
den Mafnahmen bel neurologisch
schwer erkrankten Personen bereits
in der Frithrehabilitation. Hier wird
auf neuere Erkenntnisse der Thera-
pie- und Rehabilitationsforschung
aufgebaut und mit Hilfe von eigens
hierfilr qualifizierten Mitarbeite-
rlnnen ausgedehnte mobilisierende
Mafinahmen méglichst intensiv und
zeitlich ausgedehnt zusiitzlich zu den

in der Einrichtung geleisteten The-
rapiestunden durchgefiihrt. Bereits
jetzt kann man von einem Erfolg fiir
alle Beteiligle sprechen. Geplant ist
die wissenschaftliche Auswertung
dieses Projektes, um so Impulse fiir
Innovationen in der neurologischen
Frithrehabilitation zu geben.

In ihrem anderen Projekt widmet
sich der LIS e. V. der von vielen Be-
troffenen als besonders unangenehm
und stigmatisierend empfundenen
Dysathrie. Diese Beeintriichtigung
des Sprechens kinnen die Teilneh-
mer des Projektes durch ein Com-
putergestiltztes Trainingsprogramm
der Fa. 1BM selbstindig verbessern.
In regelmidfigen Abstinden erfolgt
eine Uberpriifung durch Frau Arsa-

i |
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lan, eine Atem-, Sprech- und Stimm-
lehrerin, Auch dieses Projekt wird
wissenschaftlich begleitet und beruht
auf neueste Erkenntnisen. Daneben
gibt es das Vorantreiben der europi-
ischen Vernetzung von Betroffenen
durch einen Internetauftritt.

Noch immer steht die ethische
Frage bei LIS-Betroffenen an obers-
ter Stelle. Wihrend 56 % gegen Ster-
behilfe sind, wird sie ihnen von den
Arzien geradezu aufgedringt. Oft
fehlt diesen die positive Erfahrung
und aus ihnen sprechen Unwissen-
heit und Angste. Auch die falsche
Annahme, dass die Fortschritte, die
in den ersten drei Monaten nichf ein-
getreten sind, auch zukiinftig nicht
mehr eintreten, fiihrt dazu. Lernt

doch das Gehirn aber lebenslang!
Aus bleibt auch oft die Informati-
on iiber mégliche hiusliche Pflege.
Alle Referenten die LIS e. V. nach
Rheinsberg einladen konnte, hatten
auf verschiedene Art das Thema Re-
habilitation in ihren Vortrigen.

Auf der eigentlichen Hauptver-
sammlung wurde, neben der Vor-
stellung der eingangs erwihnten
Projekte, auch der Vorstand gewiihlt
und eine Diskussion zur eventuellen
Erhthung der Mitliedsbeifriige ge-
fiihrt. Das hier nicht alle Ereignisse
dieses erstaunlichen Wochenendes
angerissen oder gar ausgefiihrt wer-
den, diirfte wohl verstiindlich sein.

Eins wverdient allerdings noch
der Erwidhnung: Auf der Riickreise
nach Berlin hatte ich das Glick von
der Filmemacherin Katarina Peters
chauffiert zu werden. Thr, zurecht
mehrfach  wetthewerbsprimierter,
Film ,,Am seidenen Faden™ zeigt ih-
ren Mann Boris Baberkoff auf dem
Weg von einem durchlebten Locked-
in-Syndrom ins Leben und ihr Le-
ben damit.

Geduldig harrten die Teilneh-
mer aus, als das Vorfilhren des
Films durch technische Probleme
in die Linge gezogen wurde. Auch
die Fernsehzuschauer sollten am
9./10.05.06 geduldig sein, wenn
nach der Kerner-Show im ZDF, in
der Katarina Peters Gast sein wird,
der Film gezeigt wird.

Franziska Littwin
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LOCKED-IN-SYNDROM
Lebendig - und doch fiir tot befunden

xitus!“, hort er die Sanititer

sagen, als sie ihn in den Not-

arztwagen hieven. ,Der ist
mausetot!” Er kann ihnen nicht sig-
nalisieren, dass ihre Diagnose ein
riesiges Missverstindnis ist und
dass er alles versteht, was sie sa-
gen. Der 45-jihrige Physiker
Dr. Karl-Heinz Pantke hat einen Ge-
hirnschlag erlitten. Von einer Se-
kunde zur anderen ist er am gan-
zen Korper geldhmt.

In der Klinik diagnostizieren die
Arzte einen Klein- und Stammbirn-
infarkt mit Locked-in-Syndrom.
Nach medizinischen Erfahrungen
sind die Uberlebenschancen bei
solchen Patienten gering, Heilung
unwahrscheinlich. Perspektive: ein
Wachkoma dhnlicher Zustand, so
lange, bis sich die Natur irgend-
wann erbarmt und den Kreislauf
versagen lisst. ,Ein Locked-in-Pa-
tent ist von Kopf bis [Ful gelihmt,
auch Sprechen und Schlucken sind
unméglich. Der Patient muss kiinst-
lich erndhrt und heatinet werden
und kann bei vollem Bewusstsein
nicht mit der AuBenwelt kommuni-
zieren”, umreifit Professor Dr. Karl-
Heinz Mauritz von der Klinik Berlin
das Krankheitshild.

Das Foto irritiert. Karl-Heinz Pant-
ke ist darauf zu sehen, hinter Chris-
tine, seiner Lebensgefdhrtin, ste-
hend, lichelt er in die Kamera. Lo-
cked-in? Sind Sie sicher? Leichter
Schlaganfall-Patient  vielleicht, ja,
aber wirklich Locked-in?! Neurolo-
gen betrachten das Foto mit Er-
staunen. Zwischen Pantkes Hirnin-
farkt und diesem Foto liegen zehn
Jahre. Immer wieder hal Pantke
sich geschworen: Ich werde wieder
gesund! ,Die Haare", sagt er, ,wer-
de ich so lange nicht kurz schnei-
den lassen, bis ich wieder normal
laufen und spre-

Nach einer Lihmung des ganzen Kérpers, dem Locked-in-Syndrom, kann Dr. Karl-Heinz Pantke - hier mit
Lebensgefdhrtin Christine - wieder laufen, sprechen, lachen.

Seine linke Seite ist gelahmt. ,Das
kriege ich auch noch in den Grifft
Das Sprechen ist schon wieder et-
was besser geworden und auch das
Laufen.” Er hat ein straffes Thera-
pleprogramin: Bewegungs- und
Sprachtraining. Er ist zuversicht-
lich: ,Ich werde gesund werden,”
sagt er. Das Prinzip Hoffnung. Sonst
wire er langst tot, meint auch seine
Lebensgefahrtin.

Sie ist gerade nach Hause gekom-
men. ,Wie geht es dir, Schatz?!”,
ruft sie von der Tiir. Sie legt thm fri-
sches Obst in die Schale auf den

Tisch. Sie hat

chen kann!* Er - einen langen
Yichelt. Ein dim- w»Binnen einer Sekunde Arbeitstag hin-
nes Zopfchen am ganzen Korper gelahmt.” ter sich. Um
ringelt sich auf halb sechs Uhr

seine Brust. Es

tut gut, ihn lachen zu sehen. Bis
heute hat er den Mut nicht verlo-
ren. Er wohnt in einemn grofen al-
ten Haus in der Mitte von Berlin,
ohne Lift. Die finf Stockwerke geht
er inzwischen zu FuB nach oben.
Es ist miihevoll, aber es gelingt. Das
Sprechen strengt ihn aber noch im-
Her an.

Im groBen Wohnzimmer hingen
die Bilder seiner Lebensgefihrtin
Christine in froh machenden Far-
ben. Die Variationen in Griin gefal-
len ihm am besten. Griin ist die
Farbe der Hoffnung. In der Ecke
des Zimmmers befindet sich sein
bervoller Schreibisch und der
Computer, auf dem er sein Buch ge-
schrieben hat. Es gibt anderen
Kranken, auch Schlaganfallpatien-
1en, Mut, sagt er. Und Mut zum Le-
ben braucht jeder in einer solchen
Situation dringend. Er nennt sein
Buch ,Texte gegen die Ausweglo-
sigkeit”.

muss sie frith
an der S-Bahn sein, um den Zug
nach Lobetal zu erwischen. Ein Au-
to haben sie nicht. Von seiner Inva-
lidenrente allein kénnten sie nicht
leben. Christine ist Kunstmalerin
und hat zur Zejt einen Lehraufirag
an der Fachschule fiir soziale Beru-
fe in Lobetal.

Der Erfolg, wieder ins Leben zu-
riickzukehren, mag vom eisernen
Willen des Patienten abhingen,
wichtig ist aber auch die Zuwen-
dung, die er in all der kritischen
Zeitl von seinen engsten Freunden
und Bekannten bekommt, sagen
die Arzte. Er widmete sein Buch
Christine. Thr verdanke er, dass er
noch am Leben ist, sagt er, und
dass er die Locked-in-Phase verlas-
sen konnte. Als er gelihmt im
Krankenhaus lag, ist sie nicht von
seiner Seite gewichen. Sie blieb
auch nachts bei ihm, hielt seine
Hand, rieb seinen Ricken it
Franzbranntwein ein. Nur keine

Lungenentziindung, dachte sie. Sie
streichelte ihn, bewegte seine Arme
und Beine, ,damit das Gehirn sich
an die Bewegungen erinnert”. Sie
gab ihm geistige Anregungen, las
thm aus Saint-Exupérys .Nacht-
flug” vor, eine Geschichte iiber die
Einsamkeit des Piloten und die Ver-
lorenheit. ,Unter sich der endlose
Ozean und iber sich die Sterne ..."
Das Buch traf sein eigenes Gefiihl.

Die Schwestern im Urban-Kran-
kenhaus tuschelten manchmal. So
viel Authebens fiir einen Todge-
weihten ... Pantke Argerte sich
auch iiber die Bemerkung eines
Psychologen in einer Klinik. Er
miisse sich mit seinem Zustand ab-
finden, das wiirde nichts mehr mit
thm, sagte er. Pantke fllt in eine
tiefe Depression, dann schwért er:
Dieser Mann soll mit seiner Pro-
phezeiung nicht Recht behalten.
Vielleicht war es Absicht, um sci-
nen Widerstand zu wecken? Es ist
ja immer eine Gratwanderung, wie
man sich in solchen Fillen auch
verhdlt”, sagt Christine. Die ersten
Monate sind jeden Tag ein bis zwei
Freunde gekommen. ,Sie halten zu
ihm, bis heute. Es ist bei den
Freunden nicht so, dass sie weg-
bleiben, weil sie mit der Behinde-
rung von Karl-Heinz nicht zurecht-
kommen.*

Christines ~ Ausstellungsersfinung
sollie der erste Abend sein, den er
wieder mit in der Offentlichkeit ver-
bringt. .Er hatte sich festlich ange-
zogen, plétzlich sagte er: Ich kom-
me doch nicht mit!" Sie ist ent-
tauscht, aber akzeptiert es. ,Scha-
de”, sagen die Freunde, ,dass
Kar)-Heinz nicht gekommen ist."
Vielleicht wollie er einfach nicht als
Kriippel in der Offentlichkeit auf
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tauchen, sondern wie Phonix aus
der Asche cines Tages erscheinen.
+Nach anderthalb Jahren Kranken-
haus wollte er nicht nach Hause
komnmen, bloB sich nicht in die
Wohnung tragen lassen ...", sagl
Christine,

Er hat zur Zeit alle Hinde vol 7u
tun. Er bereitet zum zweiten Mal
ein eurgpdisches Meeting  in
Rheinsberg vor. Betroffene und
Therapeuten diskutieren, wie die
Lebensqualitit bei einer solch
schweren Krankheit verbessert
werden kann. Pantke hat mit einen

richtig diagnostizierten und ihn ge-
duldig behandelten. Wie viel Miihe
haben sie sich in den Kliniken gege-
ben, ihn immer wieder anzuspre-
chen, damit die villig intakten Sin-
ne nicht verkimmern. Es hitte
auch anders kommen kénnen:
Pantke hat von einem Fall erfahren,
wo eine Locked-in-Patientin sechs
Jahre fir hirntot gehalten wurde.
JDie Frau muss Unglaubliches
durchgemacht haben”, sagt er. Er
arbeitet manchmal  bis zur Er-
schipfung, um die Umwelt fir die
Probleme dieser Krankheit zu sen-
sibilisieren.

Voriges Jahr im Mérz hat er ein
kleines rotes Biichlein mit dem Titel
Jlch lebe gerne” it anderen he-
rausgegeben. s enthdlt Stellung-
nahmen von Betroffenen zur so ge-
nannten Sterbehilfe und eine Um-
frage, die cindeutig Ja 2um Leben
sagt, auch wenn es auflerordentlich
schwer geworden ist.

Auf dem Kamin stehen Souvenirs
aus Hussland, Matoschkas und
kleine hélzerne Dosen mit Lackma-
lerei. sind Geschenke von russi-
schen Freunden.” Christine lichelt.
Ein Stiick Erinnerung: Hier in die-
sem Zimmer haben sie iiber Mag-
lichkeiten und Grenzen zur Spek-
troskopie gestritten. Pantke und die
Physiker aus St. Petersburg, die von
der Uni zu einem Kongress eingela-
den worden waren und kein Geld
fiir ein Hotelzimmer in Westberlin
hatten und aul einer Bank oder
dem Bahnhof schiafen wollten.
.Das komnt doch gar nicht in Fra-
ge’, meinten die beiden und beher-
bergten sie hei sich. .Es war eine
fréhliche Runde™, sagt Christine.

Manchmal iberlegt er sich, wenn
er am Computer sitzt und Rund-

Verein ge- briefe in
griindet. LIS " alle Lande
nennt  der ,Eine Frau wurde sechs Jahre gchreibt, wie
sich. . Unsere  lang fiir hirntot gehalten.”  ein optischer
Organisation Computer in

soll aufkliren

helfen, dass sich Menschen mit die-
ser schweren Krankheit nicht. ver-
loren geben miissen”, erklirt Pant-
ke. Und es gelte auch, einer Ent-
wicklung Paroli zu bieten, die als
bedrohlich anzusehen sei: das
heimliche Abschreiben von Men-
schen, die krank oder alt und ge-
brechlich sind und in der Leis-
mngsgesellschaft nicht mehr mit-
halten kénnen. Wozu Geld und wo-
zu Miihe, das wird ja doch micht
wieder,-am besten weg mit ihnen,
sie belasten nur die dffentliche
Hand! Solche Meinungen gebe es,
aber sie dffentlich auszusprechen,
wage natiirfich so noch keiner. Das
Derken zeige sich am Verhalten,
meint Pantke. Distanzlosigkeiten
seien an der Tagesordnung. Pantke
hat das am eigenen Leibe erfahren
milssen. Vielleicht lige er heute
noch im Laocked-in-Zustand oder
wire langst tot. Vielleicht hat er
einfach Gliick gehabt, dass er an
Arzie geriet, die seinen Fall sofort

ferner Zukunfi
funktionieren kénnte. Den Compu-
ter dazu zu bringen, mit Lichige-
schwindigkeit zu arbeiten. Dann
konnte das Gerat in Sekunden-
schnelle komplizieric Rechnungen
machen, di¢ heute noch Monate
dauern. Friher hat sich Dr. Karl-
Heinz Pantke mit Ultrakurzzeitphy-
sik  wissenschafilich beschéftigt.
Physikalische Forschungen macht
er nicht melr, sagt er. Er schreibt
dafiir gegen die Krankheit an. Sein
Buch .Locked-in-Gefangen im eige-
nen Korper” hat groBes Interesse
arregt. ,Die Erinnerung ist das ein-
zige Paradies, aus dem man nicht
vertrieben wird!”, schreibt er sei-
nem Besuch als Widmung hinein.
Dieser Aphorisnus gefalh  ihm.
Weil darin auch etwas Wider-
spruchsgeist liegl. ~ Helga Wagner

Informationen  zum  Verein  Lis:
Dr. KarkHeinz Pantke, Tel./Fax:
030/54 72 52 70/-73, E-Mail:
pantkelis@aol.com



. Lernen erfordert Wiederholungen
‘0bwobhl ein Anfénger belm

“Tennisspiel dfter neben den Ball
schiagt als Ihn zu treffen, =
lernt er nicht das Vorbeischlagen
sondern das Treffen, da das

...Gehlrn den Lernprozess nur :
dann startet, wenn dle Bewegung
von Erfolg gekront ist,. - -

* Zuden haufigsten Folge
_ k._Léhmungen,‘idie dur : d

Christel Eickhaf,
Physiotherapeutin
und Mitglied der
Forschungsgruppe
wArmmotorik" der
Charité - Universitats-
medizin Berlin

eben erfordert Bewe-
gung. Wir missen Nah-
‘&ﬁ@ rung herbeischaffen und
zU uns nehmen, Korperpflege be-
treiben und uns gegen Kalte bezie-
hungsweise Hitze schiitzen, und
wir mussen soziale Kontakte pfle-
gen, reden, aber auch gemeinsam
spiclen oder Sport treiben. Fiir alle
diese Tatigkeiten sind wir auf un-
sere Muskeln angewiesen, die uns
die unterschiedlichsten Bewegun-
gen ermoglichen. Gleichzeitig leis-
ten sie aber auch Haltearbeit, so
dass wir unsere Position gegen die
Schwerkraft oder gegen Wider-
stande behaupten kénnen. Unser
Gehimn plant die dazu jeweits not-
wendigen Arbeitsaufirage, die
dann in unterschiedlichen Abtei-
lungen des Zentralnervensystems
(ZNS) produziert werden. An-
schlieffend werden sie lber ge-
trennte Nervenbahnen an die Ner-
venzellen Ubermittelt, die direkt
mit den Muskeln verbunden sind.

Gene stevern den
Aufhau unseres NS

Diese hochkomplexen Nerven-
verbindungen werden zu Beginn
unseres Lebens aufgebaut. Bei
der Geburt ist dieser Prozess
noch langst nicht abgeschlossen.
Gesteuert durch Gene wird unser
Nervensystem in ganz prazise
festgelegten Schritten noch wei-
ter geformt. Zuerst werden die
Verbindungen hergestellt, die uns
Bewegungen erlauben. Uber sie
erhalten unsere Muskeln, zum
Beispiel die Beugemuskeln, den
Befehl sich zusammenzuziehen.
Gleichzeitig wird den Gegenspie-
lern dieser Muskeln, also den
Streckmuskeln, der Befehl gege-
ben nachzugeben. Durch die ein-
seitige Muskelarbeit kommt es zu
einer Beugebewegung. Bekom-
men dann die Streckmuskeln den
Befehl zu arbeiten und die Beuger
die Aufforderung sich zu entspan-
nen, kann das Gelenk wieder ge-
streckt werden.

Wenn sichergestellt ist, dass al-
len Muskeln nicht nur Arbeitsauf-
tréige, sondern auch gentigend Be-
fehle zur Entspannung iibermittelt
werden kénnen, werden jene Ner-
venbahnen aufgebaut, die die Hal-



tespannung ibermitteln. Das Baby
kann dann zum Beispiel das Kopf-
chen nicht nur heben und senken,
sondern ist in der Lage, es immer
l&ngerzu halten.,

Wenn diese grundlegenden
Verbindungen vorhanden sind,
werden sie so verkniipft, dass be-
stimmte Tatigkeiten moglich wer-
den, beispielsweise Kriechen,
Gehen oder Greifen. Dieser Auf-
bau verlauft bei allen Menschen
gleich, deswegen beherrschen
auch alle gesunden Kinder diese
Tatigkeiten in einem bestimmten
Alter. Nach einiger Zeit ist dieser
Reifungsprozess dann abge-
schlossen.

Der Aushau des NS
héiingt von indivi-
duellem Tun ab

Lange Zeit hatte man angenom-
men, dass damit das ZNS endgii-
tig angelegt und ,fest verdrahtet"
ist. Zwar wusste man, dass weitere
neue Bewegungsabldufe - wie
Schreiben oder Tanzen - erlernt
werden kdnnen, wenn man be-
stimmte Bewegungskombinatio-
nen haufig durchfiihrt. Wir lernen
also, standig wiederhotie Tatigkei-
ten schneller, automatischer und
immer fehlerloser zu machen. Es
wurde aber davon ausgegangen,
dass sich diese Verbesserungen
innerhalb der einmal angelegten
Nervenbahnen abspielen. Nach
dieser Theorie konnte man nicht
erwarten, dass nach einer Zersto-
rung von Nervenzellen, wie sie bei
einem Schlaganfall oder Hirn-
trauma auftritt, eine Reparatur des
Schadens moglich ware. Man
nahm an, dass lediglich durch den
gezielteren Einsatz noch verbliebe-
ner Verbindungen die Funktions-
ausfalle abgemildert werden konn-
ten. Bei groBen Schdden konnte
man daher gar nicht erwarten,
dass sich eine Lahmung bessert.

Auch beim Erwach-
senen entstehen
neue Nervenzellen

Die Forschungen der letzten Jahre
haben jedoch gezeigt, dass das
INS des Erwachsenen sehr wohl
in der Lage ist, sich umzugestal-

ten. So werden beim Bewegungs-
lernen Nervenzellen zu einem Ver-
bund vernetzt, wenn sie haufig
miteinander aktiviert werden. Da-
durch wird in genau diesen Ner-
venbahnen die Durchleitung von
Kommandos zu den beteitigten
Muskeln verbessert. Diese kon-
nen praziser arbeiten, aber sich
auch gezieiter entspannen. Die-
ses Lernen kann durch unter-
schiedliche Mechanismen erfal-
gen. So konnen Kontaktstellen
zwischen den Nervenzellen aus-
gebaut werden, sodass die
Weiterleitung der Befehie schnel-
ler und sicherer erfolgt und weni-
ger stdranféllig wird. Dariiber hin-
aus wird angenommen, dass ein
Teil der - auch im Gehirn des Er-
wachsenen - standig neu gebilde-
ten Nervenzellen zur Verstarkung
in solche Regelkreise eingebaut
wird. Voraussetzungen fiir diese
Lernvorgdnge sind  haufige
Wiederholungen einer bestimm-

ten Handlung. Gelernt werden da- -

bei aber nicht die am hédufigsten
durchgefiihrten Bewegungen,
sondern nur soiche, die wir als er-
folgreich empfinden.

Nach Gehirnschiiden
sind Reparaturen
maoglich

Aber nicht nur das gesunde Ge-
hirn kann seine Nervenverbindun-
gen verandern. Inzwischen ist be-
kannt, dass auch das
geschadigte Gehirn uber ein bis
vor kurzem noch nicht fiir méglich
gehaltenes Reparaturpotenzial
verfiglt. Warum dies aber bei
schweren Hirmschdden nicht fir
eine Verbesserung der Symptome
sorgt, ist unkiar. Neuere For-
schungen haben gezeigt, dass
durch einen Schaden im Gehirn
vermehrt Gene aktiviert werden,
die eine Instandsetzung fordern.
Diese besitzen jedoch wohl nicht,
wie zu Beginn unseres Lebens, ei-
nen festen Plan dafiir, wie Ner-
venzellen neu zu verkniipfen sind.
Stattdessen scheinen die Repara-
turen durch die Vorgange einge-
leitet zu werden, die auch das Ler-
nen ausldsen. Eine Pionierarbeit
zu dieser Erkenntnis lieferten zwei
Forscher aus Amerika. Sie zer-




Um eine
Schublade
herauszuziehen,
werden die
Arme gebeugt.

storten im Gehirn von Affen die
Nervenzellen, welche die Bewe-
gungen einer Pfote steuern. Wie
erwartet, trat eine Lahmung auf.
Bei spontan abtaufenden Hei-
lungsprozessen bildete sich diese
nicht wieder zurlick. Wurden die
Tiere jedoch angehalten zu versu-
chen, die Pfote standig zu benut-
zen, anderte sich dies. Bewegun-
gen wurden wieder moglich, da
Nervenzelten, die neben dem zer-
storten Gebiet lagen, die Steue-
rung der betroffenen Muskeln
tbernahmen. Es sieht also so
aus, dass nach Hirnschédigun-
gen nur sofche Verbindungen neu
aufgebaut werden, fir die - wie
bei Lernvorgdngen - immer wieder
1ein Bedarf“ angemeldet wird.
Auf der Grundlagé dieses Wis-
sens stellte sich die Frage, ob nicht
auch bei hochgradig geldhmten
Patienten-durch eine gezielte Akti-
vierung solcher Reserven Riickbil-
dungen der Symptome erreicht
werden kdnnen. Es erfolgten wis-
senschaftliche Untersuchungen
iber die Wirksamkeit der einge-
setzten Therapien. Dabei stellte
man fest, dass die theoretischen
Annahmen, auf denen die gangi-
gen Methoden der Lahmungsbe-
handiungen beruhen, iiberholt
sind und dass die unterstellte
Uberlegenheit dieser Verfahren ga
nicht besteht. :
Es wurden neue Therapien ent-
wickelt, die verstarkt Alltagsbewe-
gungen iiben. Untersuchungen
zeigten, dass mit diesen Verfah-
ren eine Lahmung wirksamer be-
handelt werden kann. Allerdings
haben sie den Nachteil, dass sie
nur bei Patienten angewandt wer-
den konnen, die noch Uber Rest-
bewegungen verfiigen.
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Und noch ein Problem blieb
ungeldst. Nach einer Hirnschadi-
gung im Gebiet der Bewegungs-
steuerung entsteht bei Menschen
- im Gegensatz zum Affen - nicht
nur eine Lahmung, sondern es
entwickelt sich eine zunehmend
starkere Spannung in den Mus-
keln. Sie kann willentlich nur
schwer oder gar nicht beeinflusst
werden. Diese Spastizitdt ent-
steht langsam und ist bei den
einzelnen Menschen unter-
schiedlich ausgepragt. Warum
dies so ist, kann heute noch nicht
endgiiltig beantwortet werden.

Wenn jedoch die Reparaturvor-
gange durch die Aktivitaten des
Betroffenen mitbestimmt wer-
den, stellt sich die Frage, ob auch
die Aushildung von Spastizitat et-
was mit dem Verhalten zu tun ha-
ben kann.

Eingangs wurde schon darauf
hingewiesen, dass unser Gehirn
zwei Arten von Muskelarbeit steu-
ert: Haltearbeit und Bewegungs-
arbeit. tm Alltag erzeugen wir
allerdings viel mehr Befehle fir
Haltearbeit als fiir Bewegungen.
Wir halten uns, sobald wir uns
aufgerichtet haben, immer gegen
die Schwerkraft. Dagegen be-
wegen wir uns erheblich weniger.
Und dabei planen wir selten reine
Bewegungsaktivitdt. Denn bei
solchen Schwungbewegungen
fallt am Ende der Bewegung der
Kdrperabschnitt wegen der
Schwerkraft wieder nach unten.
Deshalb wird parallel zur Bewe-
gung normalerweise immer auch
Haltespannung aufgebaut, so
dass jede neu gewonnene Posi-
tion sofort gesichert wird. Das

heifit, wir geben Muskeln viele
Befehle ,zu halten”, aber seiten
die Anweisung ,nur zu bewegen“.

Lahmungen treten nach Him-
schadigungen auf, weil [bertra-
gungswege fur die Bewegungsbe-
fehie unterbrochen wurden,
wahrend zumindest einige Ab-
schnitte der Nervenbahnen, iber
die die Halteauftrage geleitet wer-
den, nicht betroffen sind. Wenn
ein Patient immer wieder ver-
sucht, etwas zu tun, ware also zu
erwarten, dass letztere schneller
wieder repariert werden kdnnen
als die Bahnen fiir Bewegungs-
steuerung. Sie sind weniger zer-
stort Und der Betroffene plant
mehr Haltearbeit, fordert den
Ausbau dieser Nervenverbindun-
gen daher wesentlich haufiger an.

Sobald wieder einige Verbin-
dungen fiir die Ubertragung von
Haltebefehien hergestellt sind,
kannen die ersten Arbeitsbefehle
zu den wieder angeschlossenen
Muskeln gelangen. Nach einer
Zeit dervolligen Inaktivitat fangen
diese an, etwas zu arbeiten. Die
Lahmung scheint sich zuriick-
zubilden. Angestacheit durch
diesen Erfolg, bt der Patient
jetzt meist verstérkt. Die Verbin-
dungen fiir Haltearbeit werden
immer mehr ausgebaut, Muskein
kénnen sich immer mehr zu-
sammenziehen. Da jedoch die
Ubertragungswege fiir die Bewe-
gungsbefehle weiterhin unterbro-
chen sind, kann den Muskeln
noch nicht mittgeteiit werden,
dass sie mit der Arbeit wieder
aufhdren sollen. Die Haltearbeit
lasst sich nicht mehr begrenzen.
Nun sollte sich dieses Problem

eigentlich mit der Zeit verringern.
Denn wenn der Patient auch Be-
wegungen versucht, missten
zunehmend auch deren Nerven-
bahnen wieder hergestellt wer-
den. Das Problem liegt aber
darin, dass der Lernprozess fiir
einen Bewegungsablauf nur ge-
startet wird, wenn er auch erfolg-
reich ist. Ein hochgradig geldhm-
ter Patient kann zwar eine
Bewegung planen, aber wegen
der Schadigung der Nerven die-
sen Plan nicht an die Muskein
Ubermittein. Der Versuch bleibt
daher erfolglos. Ein Ausbau der
Nervenbahn wird nicht eingelei-
tet. Der Betroffene kann diesen
Lernprozess also nicht alleine in
Gang setzen, sondern nur mit
Unterstiitzung von aufen. Aber
selbst dann bleibt die Frage:
Plant der Patient wirklich ausrei-
chende Bewegungskommandos?

Unser Gehirn
tiuscht sich
manchmal selbst

Wenn wir eine bestimmte Hand-
lung durchfilhren wollen und sie
gelingt uns auch nach mehreren
Versuchen nicht, Gberlegt unser
Gehim, warum das so ist. Denn
nur wenn es die Ursache der Sto-
rung kennt, kann es eine gezielte
Korrektur des Bewegungsplans
vornehmen. Nun ist die Behinde-
rung einer Handlung im Alltag
nichts Ungewdhnliches. Oft
gliickt eine Bewegung nicht, weil
etwas, das wir anheben wollen,
viel schwerer ist, als wir geschétzt
haben, so dass die eingesetzte
Kraft nicht ausreicht. Diese Er-
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Bewegt sich
die Schublade
nicht, wiirde
eine Beugung
der Arme

dazu fiihren,
dass der Korper
zur Lade hin-
gezogen wird.
Um dies zu
verhindern,
plant das
Gehirn, so

bald es eine
Last spiirt,
automatisch
eine verstarkte
Haltespannung
im ganzen
Kdrper.

fahrung hat unser Gehirn gespei-
chert. Erhoht man jedoch in ei-
nem solchen Falt einfach nur die
Bewegungskraft, wirde man
seine Haltung gefahrden. Dies sei
an einem Beispiel verdeutlicht;
Versucht man eine Schublade
aufzuziehen und diese Kemmt,
darf man die Arme nicht einfach
starker beugen. Da die Lade sich
nicht bewegt, wirde sonst durch
die Armbeugung der eigene Kor-
perzum Schrank hingezogen. Da-

mit dies nicht geschieht, erhéht
das Gehirn in einem solchen Falt
zunachst einmal die Haltespan-
nung im ganzen Korper, so dass
die Position gesichert wird. Die-
ses automatische, unbewusste
Verhalten kann Geldhmten zum
Verhdngnis werden, Sie versu-
chen, sich zu bewegen, aber mer-
ken, dass es nicht mdglich ist.
Die Zentren im Gehirn, die die Be-
wegung steuern, suchen nach der
Ursache. Sie wissgn nichts von

der Unterbrechung der Nerven-
bahnen, aber sie erinnern sich
daran, dass Bewegungen durch
ein Gewicht verhindert werden
kénnen. Aufgrund dieser Erfah-
rungen entwickelt der Patient
dann falschlicherweise das Ge-
fihl, dass die geldhmten Ab-
schnitte schwerer geworden sind.
Automatisch wird jetzt der Plan
zur Uberwindung einer solchen
Behinderung abgerufen: Es wird
die Haltekraft erhoht, um die
Steliung gegen die vermeintliche
Last zu stabilisieren. Der Betrof-
fene strengt sich an und plant
statt Bewegung immer mehr Hal-
tearbeit. Eine Fehlplanung, die
auch bei gesunden Menschen
auftreten kann. Wenn zum Beli-
spiel nach einer anstrengenden
Arbeit die Muskeln wegen der Er-
miidung schwécher werden, ent-
steht das Gefuhl, die Arme oder
Beine seien schwerer geworden.
Und wir planen unbewusst mehr
Haltespannung, verkrampfen
uns. Dies erschwert die Tatigkeit
zusatzlich.

Ein an sich normales Verhalten
konnte also nach einer Hirsché-
digung dazu fithren, dass Repara-
turen nur fur die Nervenbahnen
der Haltearbeit eingeleitet wer-
den, aber kaum fur die Ubertra-
gungswege der Bewegungskom-
mandos. Zusammen mit weiteren
Faktoren, die der Patient nicht
beeinflussen kann.(wie z. B.
Reflexenthemmungen  sowie
Schimerzen oder Angst, die eben-
falls eine verstarkie Anspannung
der Muskeln bewirken), kdnnte es
wesentlich flir die Auspragung
von Spastizidt und fur das Fortbe-
stehen der L&hmung mitverant-
wortlich sein.

Die Literatur kann bei der
Autorin nachgefragt werden.

i& Christel Eickhof

! Krampnitzer Weg 57
1 14089 Berlin
1 T 030/3658400 -
{ eickhof@

* zedat.fu-berlin.de




ollen die Reparatur-
24 kréfte nach einer Hirn-
8. 4" schadigung optimal
eingesetzt werden, sind Verhal-
tensanderungen notig. Wie zu Be-
ginn unseres Lebens miissen erst
die Nervenbahnen fir Bewe-
gungsaktivitat aufgebaut werden
und erst, wenn erneut genligend
Méglichkeiten bestehen, den
Muskeln nicht nur Verkiirzungs-,
sondemn auch wieder Verlange-
rungsauftridge zu geben, dirfen
die Regelkreise der Haltung akti-
viert werden. Dazu ist ein vélliges
Umdenken notig. Es geht nicht
darum, dass der Patient schnell
wieder Funktionen erreicht. Das
ist natiirlich das Endziel! Aber zu-
nachst miissen die Schdden re-
pariert und wieder ein Gleichge-
wicht zwischen den Abteilungen
JBewegung” und ,Haitung” her-
gestellt werden.

Was ist praktisch zu tun? Wenn
nur die Muskelaktivitaten erlernt
werden, die erfolgreich sind, be-
notigt der hochgradig Geldhmte
stets einen Therapeuten, der ihn
bei seiner Bewegungsdurch-
filhrung prazise unterstiitzt. Und
dies muss repetitiv - also sehr oft
wiederholt - geschehen, und zwar
taglich. Selbst bei grofiziigig be-
messenen Therapiezeiten ist es
aber unmoglich, mit einem Pa-
tienten alle im Alltag wichtigen
Bewegungsablaufe zu iben. Ein
Ausweg aus diesem Dilemma
konnte darin bestehen, alle Ein-
zelbewegungen 2u (iben, die in je-
dem Gelenk mdglich sind. Hier-
bei handelt es sich um eine

B8 Christel Eickhof,

| Physiotherapeutin
i und Mitglied der >
; Forschungsgruppe
! | Armmotorik”
der Charité -
Universitatsmedizin

Berlin

iiberschaubare Anzahl, Der Pa-
tient sollte dann, wenn ihm diese
Grundkomponenten wieder mog-
lich sind, eigentlich in der Lage
sein, sie zu den unterschied-
lichsten Bewegungsablaufen zu
kombinieren. Aufgrund dieser
Uberlegungen wurde das ,syste-
matische repetitive Basis-Trai-
ning" entwickelt (SRBT). Studien
mit diesem Therapieverfahren
haben gezeigt, dass diese Hypo-
these hilfreich ist.

SRBT kann gezielte
Reparatur tordern

Bei dem SRBT handelt es sich um
ein dreistufiges Verfahren. In der
ersten Phase wird der Patient
beim Uben mdglichst so gelagert,
dass er Bewegungen nicht gegen
die Schwerkraft ausfiihren muss.
DerTherapeut nimmt dem Betrof-
fenen alle Haltearbeit ab, er trégt
zum Beispiel den Korperab-
schnitt, der bewegt werden soli.
Der Patient bekommt dann den
Auftrag, eine vorher genau fest-

gelegte Bewegung locker und
schwungvoll durchzufithren, An-
strengung ist strengstens verbo-
ten! Der Behandier unterstiitzt
den Ubenden bei der Durchfiih-
rung der Aufgabe so weit wie no-
tig (Abb. 1). Das heif}t, bei voli-
stdndig geldhmten Patienten
sorgt der Therapeut fiir die Bewe-
gung. Allerdings ist es dabei von
entscheidender Bedeutung, dass
er genau zu dem Zeitpunkt star-
tet, an dem auch der Patient ver-
sucht zu bewegen. Denn der
Lernprozess findet nur statt,
wenn eine prazise zeitliche Ver-
bindung zwischen Bewegungs-
versuch und der anschlieBenden
Riickmeldung iiber den.Erfolg ge-
geben ist. Anschiiefend wird
dann die Gegenbewegung geiibt,
damit nach der Verkirzung der
Muskeln gleich auch die Verlan-
gerung wieder gelernt wird.

Nun haben wir wenig [bung
darin, Schwungbewegungen zu
planen. Sie werden daher am An-
fang auch entsprechend selten
gelingen. Daher muss der Thera-
peut bei jedem Versuch genau
kontrollieren, dass hier keine Feh-
ler gemacht werden. Auf Einzel-
heiten kann an dieser Stelle nicht
eingegangen werden. Ziel dieser
ersten - sehr wichtigen - Stufe ist
es, den Neuaufbau von Ubertra-
gungswegen fir Bewegungskom-
mandos zu veranlassen.

Wenn der Patient schiielich in
der Lage ist, die Bewegungen un-
ter Gewichtsabnahme endgradig
durchzufiihren, muss er in der
zweiten Stufe lernen, den Kdrper-
teil gegen die Schwerkraft anzu-
heben und wieder herunter zutra-
gen (Abb. 2). Dazu braucht er
auch Haltekraft. Beim Uben ist

Verhindert normales Verhalten
die Rickbildung einer Liihmung?

Um Lahmungen nach einem Schlaganfall zuriick zu bilden, missen die geschadigten
Nervenbahnen wieder hergestellt werden. Dazu bedarf es einer gezielten
Reparatur des Nervensystems durch ein schadigungsorientiertes Verhalten.

jetzt ein differenziertes Vorgehen
notig, denn bei schweren Lah-
mungen gelingt es kaum, bis
zu diesem Zeitpunkt die Entwick-
lung von Spastizitat vollig zu ver-
hindern. Wie oben erwahnt, spielt
hier nicht nur das Verhatten des
Patienten eine Rolle, sondern es
gibt weitere Faktoren fir die Bah-
nung von Muskelspannung, die
nicht vollig ausgeschaltet werden
konnen. Daher wird sich auch bei
einem optimalen Verhalten des
Betroffenen und seiner Betreuer
nicht verhindern lassen, dass
sich in einigen Muskelgruppen
Spastizitat entwickelt. Hier gibt es
also schon zu viel Haltespan-
nung, wahrend in -anderen Mus-
keln noch zu wenig vorhanden ist.
Der Patient muss nun herausfin-
den, flir welche Muskeln er weni-
ger Spannung als normal planen
und fiir welche er die Haltekraft
erhdhen muss. Auch hier kénnen
die Details in diesem Rahmen
nicht naher beschrieben werden.

Ist die Bewegungs- und Halte-
kraft dann wieder grof} genug, um
die Korperteile aktiv zu heben und
zu senken, muss mit zunehmend
groferen Gewichten trainiert wer-
den, damit der Betroffene spater
geniigend Kraft aufbringen kann,
um auch mit Gegenstanden zu
hantieren. Ziel dieser zweiten
Stufe ist es, Ubertragungskapa-
zitdten fur Bewegungsimpulse
aufzubauen, die grof$ genug sind
fir Alitagsaktivitaten, sowie eine
angemessene, beherrschbare
Haltekraft fiir alle Muskelgruppen
zu sichern.

Die Fahigkeit zur abgestimm-
ten Bewegungs- und Haltearbeit
kehrt allerdings in den einzelnen
Muskeln meist unterschiedlich



Abb. 1: in der ersten Stufe des SRBT wird die Vorwirtsbewegung

des Armes in der Seitenlage geiibt, damit der Betroffene nicht gegen
die Schwerkraft arbeiten muss. Der Therapeut nimmt dem Kranken
die Haltearbeit ab und unterstiitzt die Bewegung.

schnell wieder. Daher neigt der
Patient dazu, die Besseren dann
fiir Tatigkeiten bevorzugt einzu-
setzen. Er gleicht damit die
Schwache der anderen Gruppen
aus. Kann zum Beispiel der Ellen-
bogen noch nicht ausreichend
gebeugt werden, wird stattdes-
sen die Schulter gehoben, um die
Hand zum Mund zu bringen. in ei-
nigen Fallen kann dies durchaus
hilfreich sein, da es manchmal
frihzeitig wieder Funktionen er-
moglicht. Solche Bewegungen
haben aber den Nachteil, dass
sie nicht variiert und an verschie-
dene Situationen angepasst wer-
den konnen. Da sie zundchst er-
folgreicher sind, als der
.normale“ Ablauf, der ja wegen
der Bewegungsschwéche noch
nicht moglich ist, kann der Pa-
tient sie aber kaum wieder ver-

lernen. Die Bewegungsmdag-
lichkeiten bieiben auf Dauer ein-
geschrénkt. Bevor der Betroffene
wieder selbst Alltagstétigkeiten
ibernimmt, muss daher in einer
dritten Stufe das normale Zu-
sammenspiel der verschiedenen
Muskelgruppen erarbeitet wer-
den. Der Therapeut hat hier die
schwierige Aufgabe, den Ablauf
einer Bewegung genau zu analy-
sieren und dem Betroffenen zu
erkidren, wo er zu wenig bezie-
hungsweise zu viel arbeitet. Zu-
dem muss er anfangs die richtige
Durchfiihrung unterstiitzen.

Nach Abschluss dieser letzien
Stufe hat der Patient dann die Vor-
aussetzungen, alle Alitagsbewe-
gungen alleine durchzufiihren und
héufige Handlungen auch wieder
S0 zu erlernen, dass sie automa-
tisch und fehlerarm werden.

Abb. 3: Nach 18 Monaten kann der Patient dank des systematischen
repetitiven Basis-Trainings mit dem rechten Arm wieder alle
Alitagsbewegungen durchfiihren.

Studien belegen
die Wirksamkeit
des SRBT

Dieses Konzept wurde in zwei
wissenschaftlichen Studien tber-
priift. Eine Studie verglich
wahrend einer vierwiichigen Arm-
behandlung bei Schiaganfall-
Patienten das SRBT und das Bo-
bath-Kanzept. Es zeigte sich,
dass die Patienten, die das Ba-
sis-Training erhalten hatten,

deutlich bessere Rickbildungen-

der Lahmungen zeigten als dieje-
nigen, die nach Bobath thera-
piert wurden. Bei einer Nach-
untersuchung nach einem Jahr
offenbarte sich aber auch, dass
bei Kranken Verbesserungen wie-
der verloren gegangen waren,
wenn sie in den vier Therapiewo-
chen noch nicht so grofe Zu-
wachse erreicht hatten, dass sie
anschliefiend alleine bewegen
konnten.

Daher ist die andere Arbeit
interessant. Es handelt sich hier-
bei um eine Einzelfalistudie bei
einem Patienten, der vollstandig
geldhmt war. Unter den herkémm-
lichen Behandlungen hatten sich
in den ersten zehn Monaten kaum
Verbesserungen eingestellt. Der
Patient erhielt dann zusatzlich zur
{iblichen Kliniktherapie ein SRBT
fiir.den -rechten,-noch-véllig - ge-
ldhmten Arm. Nach weiteren zehn
Monaten war der Patient in der
Lage, alle Gelenke dieses Arms
endgradig zu bewegen, und nach
achtzehn Monaten konnte er ihn
auch fiir Funktionen wie Essen,
Schreiben und so weiter einsetzen
(Abb. 3). Er kann dies auch nach
acht Jahren noch, obwohl er fiir
diesen Arm keine weitere Therapie
mehr erhielt. Ym linken Arm, im
Rumpf und in den Beinen, mit de-
nen zwar weiter Physio- und
Ergotherapie, aber kein SRBT
durchgefiihrt wurde, hatte sich die
Aktivitat dagegen nur geringfigig
verbessert und reichte nicht fiir
Funktionen. Eine deutlichere Ver-
besserung setzte hier erst ein, als
auch diese Abschnitte in das Ba-
sis-Training einbezogen wurden.

Es zeigt sich somit, dass auch
das SRBT langfristig nur erfolg-
reich ist, wenn es so lange durch-

Abb. 2: Erst in der zweiten Stufe
des SRBT {ibt der Patient, den Arm
gegen die Schwerkraft zu heben
und zu senken.

gefiihrt wird, bis wieder geniigend
Nervenbahnen aufgebaut sind,
um den Muskeln aile notwendigen
Auftrage zu Ubermitiein. Die Zeit,
die dafiir n6tig ist, schwankt zwi-
schen einigen Wochen bei mittel-
gradig gelahmten Patienten und
bis zu circa zwei Jahren bei hoch-
gradig Geldhmten.

Ein schadigungsorientiertes
Verhalten kann also gezieite Re-
paraturen nach Hirnschédigun-
gen bewirken. Gegeniiber einem
Funktionstraining hat das syste-
matische repetitive Basis-Trai-
ning den Vorteil, dass es auch bei
hochgradig Geldhmten ange-
wandt-werden kann. Zudem
eignet es sich auch fiir die Lah-
mungsbehandlung solcher Pa-
tienten, die zusatzlich eine Scha-
digung in den Hirnabschnitten
haben, in denen die Handiungen
geplant werden. Diese Kranken
scheitern bei einem Funktions-
training oft schon daran, die ein-
zelnen Komponenten fir die Ak-
tion richtig zu organisieren. Eine
Einzeibewegung konnen sie da-
gegen planen.

Die Literatur kann bei der
Autorin nachgefragt werden.

Christel Eickhof
Hrampnitzer Weg 57
14089 Berlin

‘= 030/3658400
eickhof@
zedat.fu-berlin.de
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| m eine optimale Thera-
b pie fiir die Betroffenen
/' sowie Hilfe und Aufkid-
rung fir Angehdrige und beruflich
Eingebundene zu erreichen,
wurde im Jahr 2000 der Verband
LIS e.V. gegriindet.

Die Wochenendtagung des
Verbandes begann am -Freitag-
abend mit vereinspezifischen
Vortragen, die die verschiedenen
Projekte von LIS e.V. vorstellten
und endete am Sonntag Mittag
mit dem eindrucksvoilen Filmbei-
trag ,Am seidenen Faden”.

Ich habe Spafl
am Leben

Trotzder oft groRen Schwierigkeiten
fiir die Betroffenen, waren viele in
das barrierefreie Hotel gekommen,
um sich fachlich weiterzubilden,
aber auch um praktische Tipps von
den vom Schicksal ahnlich Betrof-
fenen zu erhalten.

PD Dr. Andreas Zieger aus
dem Evangelischen Krankenhaus
Oldenburg berichtete in klaren
Worten Uber die Maglichkeiten
zur ,Befrejung der Eingeschlosse-
nen“. Er schilderte die Herausfor-
derungen im Umgang mit der Le-
benswirklichkeit von Menschen
‘im Locked-in Syndrom aus sub-

7 not /200

Dr. Kari-Heinz Pantke,
selbst betroffen, wurde erneut
zum Vorsitzenden gewdhit.

jektwissenschaftlicher, medizi-
nisch-psychologischer und ethi-
scher Sicht. Zieger beschrieb wie
sich ein LIS-Patient nach seinen
Erfahrungen fuhit und wie er nach
und nach durch intensive Thera-
pie wieder weitmoglichst zurlck
gefuhrt werden kann. LIS-Patien-
ten sind bei vollem Bewusstsein,
konnen sich aber oft nur durch
minimale Augenbewegungen be-
merkbar machen. Durch inten-
sivste Therapie wird es maglich,
dass ein Teil der Patienten durch
Hilfsmittel wie Rolistuh{, Gehhilfe,
Kommunikationssysteme oder
Computer wieder ein selbstbe-
stimmtes Leben fihren. Frihst-
mdgliche Rehabilitation hilft den
Patienten einige Funktionen wie-
der zu erlangen. Zu den friihen
Aufgaben in der Rehabilitation
zdhlen Dialogangebote und die
Bereitstellung eines effektiven
Kommunikationssystems, mit

= Neue Entwicklungen
~ zum Locked-in Syndrom|

Der Verband LIS e.V. veranstaltete am Grienericksee eine
internationale Tagung zum Thema ,Locked-in Syndrom -
Perspektiven von Diagnose und Therapie im europdischen
Kontext“. Diese besondere Form der Hirnverletzung macht
den Patienten zum Gefangenen seines eigenen Korpers.
Nachdem man friiher Krankheit und Patienten falsch
einschatzte, weifs man heute, dass sich bei friihest einset-
zender Therapie der Zustand bessern kann. Jetzt tagten in
Rheinsberg Betroffene, Angehorige und Experten gemeinsam.

dem sich die Betroffenen ver-
standlich machen kdnnen. Wer-
den die Angeh0rigen in die Reha
einbezogen so ist eine Riickehrin
die Familie ener moglich. Der Vor-
trag machte anhand von inter-
views per Video deutlich wie stark
der Lebenswille der Patienten
trotz schwerer Behinderungen
oft, selbst nach vorherigen Sui-
zidgedanken, ist. So buchsta-
bierte derinterviewte Patient Herr
0. am Ende des beeindrucken-
den Gesprachs auf seiner
elektronischen Keammunikations-
hilfe. ,Ich habe Spafd am Leben.”

Fachwissen gepaart
mit Aussagen
aus der Praxis

Christel Eickhof beschrieb ver-
schiedene krankengymnastische
Therapien und erklarte welche
neuen Erkenntnisse zu berlick-
sichtigen sind. Frau Eickhof ist
Physiotherapeutin und Mitarbeite-
rin an einem Forschungsprojekt
der Charité und zog Vergleiche zwi-
schen bekannten krankengym-
nastischen Therapien und dem
Systematisch Repetitiven Basis-
Training SRBT (not 1/06 und
2/06 Verhindert normales Ver-
halten die Rlckbildung einer
Ldhmung* von Christel Eickhof).
Jeder Mensch entwickelt sich als
Saugling nach dem gleichen
Schema. Dazu kommt die indivi-

Die gutbesuchte Veranstaltung
erdffnete neue Perspektiven fiir
Betroffene und beruflich Interessierte.

duelle Lernfahigkeit eines Men-
schen. Die F&higkeit zu lernen be-
steht bis zum Aiter. Durch hufiges
Uben kdnnen sich Verbindungen
entwickeln. Wird der Handlungs-
ablauf aber nicht mehr eingesetzt,
verlernt man die Fahigkeit wieder.
Dies passiert auch durch ein-
schneidende Ereignisse wie bei-
spielsweise ein Schlaganfall. Um
nun Ladhmungen wieder her-
zustellen missen Nervenbahnen
fiir Bewegungsaktivitdten durch
schadigungsorientiertes Verhalten
erst wieder hergestellt werden.

Die Internationalitét der Ta-
gung wurde durch Vim Tusveld,
Grinder der -Niederlandischen
LIS-Organisation und  Frau
Schnakers von der Universitat
Liege, Belgien, die lber das
Thema ,Kognitive Funktion beim
chronischen Locked-in Syndrom*
referierte, hergestellt.

PD Dr. Leopold Gutjahr leiten-
der Chefarzt der Ambulanten Re-
habilitation am St. Gertrauden-
krankenhaus in Berlin, erlauterte
die praktischen Wege aus dem
Locked-in Syndrom. Unterstiitzt
wurde er durch den leitenden
Therapeuten seines Hauses
Ulrich Thiel und dem Betroffenen
Georg Claus. Professor Dr.
Wissel, Direktor des Klinikums
Beelitz steuerte mit dem Vortrag
.Neue Entwicklungen in der neu-
rologischen Rehabilitation” seine
vielfaltigen Erfahrungen bei.

In der regen Diskussion zwi-
schen den Vortrdgen wurden im-
mer wieder Probleme deutlich,
die mit mangelnder Finanzierung
zusammenhangen. Auch heute
noch herrscht in den Akutkran-
kenhduser oft Unwissen uber die
richtige Behandlung und Weiter-
behandlung von Locked-in-Pa-



DURCH HIRNVERLETZUNG, SCHLAGANFALL
ODER SONSTIGE ERWORBENE HIRNSCHADEN
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Experten wie PD Dr. Andreas Zieger (am Mikrophon) und PD Dr. Leopold
Gutjahr (ganz links) berichteten von ihren Erfahrungen,

tienten. Selbst in den Reha-Kilini-
ken kommt der Hinweis, dass ,ein
solches Leben keine Chance hat”.
Die Kliniken verschweigen den
Angehorigen die schwere Belas-
tung mit der Begrindung, ,eine
bessere Versorgung wie zu Hause
gibt es nicht”. Psychische und so-
Ziale Aspekte werden total aufier
Acht gelassen. Die Anwesenden
bestatigten mehrfach, dass man
um alles, sei es Therapie, Hilfsmit-
tel oder Rehaaufenthalt, kdimpfen
muss. Viel Zuspruch erntete eine
Teilnehmerin: ,Es tohnt sich, doch
wir brauchen viel Zivilcourage,
gerade wegen der verscharften
Kostenbedingungen.”

Der Verband

LIS e.V. moéchte das grofie iInfor-
mationsdefizit verbessern und
dafur sorgen, dass die spezieilen
Probleme dieser Krankheit an die
Offentlichkeit gelangt. Der Ver-
band richtet ein Dokumenta-
tionszentrum ein, indem der Auf-
bau einer Patientendatei mit
Erhebung und Auswertung von
Patientendaten {iber mehrere
Jahre sowie die neueste Literatur
zum Thema beinhaltet sind.
Diese Informationsbiblio- und
Mediathek soll weiter erneuert
werden. Das Pilotprojekt ,Mobili-
sationsassistenz” hat sich durch
die Arbeit bereits bestéatigl. Die
Forschung soll dadurch unter-
stiitzt und angeregt werden. Es
wird von der Bundesagentur fir
Arbeit Berlin-Nord gemeinsam
mit dem Land Berlin finanziert.
Ebenso lauft das Dysartrieprojekt
des Vereins der verbunden mit
Sprechspiegeln zu Hause die

Kommunikation und Therapie der
Patienten unterstitzt.

Bei den Neuwahlen des akti-
ven Vorstandes hat sich nichts
Neues ergeben. So werden die
beiden Betroffenen Dr. Karl-Heinz
Pantke als 1. Vorsitzender und
Friedemann Knoop als Steliver-
treter sowie Christine Kiihn als
Schriftfihrerin weiter fungieren.

Am seidenen Faden

Den Schlusspunkt zur Veranstal-
tung in Rheinsberg bildete der
einfiihisame Film ,Am seidenen
Faden” von Katharina Peters, der
iiber das Leben und die Liebe
nach dem Schlaganfall berichtet.
Den 33-jdhrigen Cellisten Boris
Baberkoff ereilte kurz vor seiner
Hochzeit in New York ein Schiag-
anfall. Im Begriff eine erfolgrei-
che Karriere zu machen geschah
das Unfassbare - ein Stammbhimn-
infarkt. Hilflos wie ein Kind doch
bei voliem Bewusstsein volizieht
der junge Musiker den leidvolien
Weg zurlick in ein normales Le-
ben. Seine Freundin Katharina
Peters filmt die Ereignisse dieser
Zeit. Die Geschichte wurde zu ei-
nem thematisch und asthetisch
ungewoOhnlichen Film, der sich
den grofien und oftmais verdran-
genden Fragen des Lebens stelit.

Y 115 e.V. Geschaftsstelle |

B Konigin Elisabeth i
i Herzherge b
{ Herzbergstrafie 79 9
{ 10365 Berlin I8
| T 030/34398975
§ /% 030/34398973
{ panthelis@arcor.de f

y www.locked-in-
" syndrom.org
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efangen Im eigenen Korper

Forderverein hilft Menschen mit Locked-in Syndrom

Der gesamte Korper
Ist gelahmt, auch
Sprechen und
Schlucken sind nicht
maoglich.

Der Verstand ist nicht betroffen. Die
Patienten sind klar und wach, kénnen sich
jedoch zu ihrem Zustand nicht duRern.
Lediglich die Augenlider kénnen bewegt
werden und stellen die einzige Kommu-
nikationsmaoglichkeit dar. Wahrscheinlich
ist dieser Zustand so alt wie die Mensch-
heit, aber erst in den 60er Jahren des 19.
Jahrhunderts hat der angelsachsische
Sprachraum dafiir das Wort Locked-in
Syndrom (LIS) geprédgt. Die haufigste
Ursache ist der Schlaganfall, auch andere
Krankheiten oder ein Unfall koénnen
Ursache sein. Friher wurden LIS-
Patienten als Kdrper ohne Emotionen
behandelt. Ein schrecklicher Irrtum!

Gott sei Dank ist das Krankheitsbild
selten. Nur ein Bruchteil der Schlaganfalle
flhrt zu einem Locked-in Syndrom. Viele
Betroffene versterben in der Akutphase.
Genaue Zahlen existieren aber nicht.

Nach dem Schlaganfall findet durch den
Einsatz von Physiotherapie, Ergotherapie
und Logopéadie eine sehr langsame
Verbesserung des Zustands statt. Das
Krankheitsbild wird behandelt wie ein
.~gewohnlicher” Schlaganfall. Eine be-
sondere Therapie gibt es nicht. Jliingste
Untersuchungen zeigen, dass die Krank-
heit umso positiver verlduft, je friher
nach dem Infarkt mit der Therapie
begonnen wird und dass selbst unter
optimalen  Startbedingungen  eine
mindestens zweijadhrige Therapie not-
wendig ist, um den Rickweg in ein
menschenwdrdiges Leben zu finden.

In Zeiten knapper Kassen wird diese
Ruckkehr leider immer schwieriger. Fir
viele ist der Krankenhausaufenthalt
bereits nach drei bis sechs Monaten
beendet, gefolgt von der Uberweisung in
ein Pflegeheim, das dann die Endstation
darstellt.

Selbst viele Mediziner kénnen mit dem
Krankheitshild nichts anfangen und
lassen deshalb wenig Bereitschaft er-
kennen, einem vollig Geldhmten die
notwendige Therapie zukommen zu
lassen. Diese ist aber Voraussetzung flr
weitere gesundheitliche Verbesserungen.

Selbsthilfe
schafft Offentlichkeit

Aus der eigenen Betroffenheit griindeten
Patienten, Angehorige und Arzte im Jahr
2000 den Verein LIS, um folgende Ziele
zu erreichen:

e Eine optimale Therapie fir die be-
troffenen Menschen.

e Aufkldrung von Patienten und Angeho-
rigen, Therapeuten und Arzten durch
personliche Gesprache, Telefonbera-
tung, Vortrage, Tagungen, Weiter-
bildungen und Publikationen.

e Aufbau eines Dokumentationszen-
trums: Zusammenstellung und Ver-
vielfaltigung der aktuellen Literatur aus
der internationalen neurobiologischen
Wissenschaft und ihren Nachbarwis-
senschaften, Aufbau einer Patienten-
datei (Langzeitprojekt), Erhebung und
Auswertung von Patientendaten Uber
den Heilungsprozess U(ber mehrere
Jahre.

e Bereitstellung von Mitteln der Unter-
stltzten Kommunikation.

Parallel verfolgt der Verein Projekte: Ein
Projekt widmet sich bereits in der Phase
der Friihrehabilitation der Intensivierung
mobilisierender MaRnahmen bei neuro-
logisch schwer erkrankten Personen. Ein
weiteres Projekt beschaftigt sich speziell
mit der von vielen Betroffenen als
besonders unangenehm und stigmati-
sierend empfundene Beeintrachtigung
der Artikulation. Durch ein computerge-
stltztes Trainingsprogramm kdnnen Be-
troffene ihre Sprechfertigkeit selbst-
standig trainieren. Nicht unerwéhnt blei-
ben sollte, dass diese vielseitigen
Aktivitaten Ausgangspunkt wissenschaft-
licher Publikationen sind, die in Fachzeit-
schriften veroffentlicht werden.

Text: Dr. Karl-Heinz Pantke,
Physiker und selbst betroffen

Kontakt & Info

LIS e.V. im Evangelischen Krankenhaus

Konigin Elisabeth Herzberge
KEH, Haus 30
HerzbergstralRe 79

10365 Berlin

Tel. (0 30) 54 72 52 70
oder (0 30) 2 16 88 72

E-Mail: pantkelis@aol.com
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INTERDISZIPLINAR

& Kihn, C, Mrosack, G., Pantke, K.-H. & Scharbert, G.
(2003). (Hrsg.).

»-.-ich lebe gerne!™

Stellungnahmen von Betroffenen zur so genannten

»Sterbehilfe® und zur Problematik von Patienténverfiigungen

sowie Resolution zum Buropéischen.Jahr der Menschen.mit

Behinderungen. Melamorphose Band 3

Berlin: L1S ¢. V.

738, €5,

Dieses kleine Buch mit grofem Inhalt befasst sich mit DEM me-
dizinethischen Thema: Der Sterbehilfe und dem Recht zu leben.
Im Zentrum steht die Frage, ob Entscheidungen tiber Leben und
Tod wirklich von Angehdrigen getroffen werden kdnnen, bei de-
nen vielleicht die Trauer iiber den Verlust des lieb gewonnenen
Menschen so entscheiden lisst, wo aber nicht die ,Metamor-
phose™ des Scins dieses Menschen Beachtung findet. Was die Be-
sonderheit dieses Buches ausmacht ist, dass der Grundtenor des
Buches durchgingig lautet ,Ich lebe gern®. Und auch heute noch
ist das Lebensrecht und der Lebensschutz von Komapatienten im-
mer noch bedroht (keine Diagnostik mehr etc.), Nitzlichkeit wird
anstelle von Wiirde gestellt.

Eindriickliche Dokumente von Menschen, die ihre Stellung-
nahme aus ihrer Sicht des Patienten oder Betroffenen abgeben,
laden den Leser dazu ein, cine erweilterte Perspektive bei diesem
Thema einzunehmen. Es wird der Problematik der Patientenver-
Tiigung nachgegangen und die aligegenwirtige géingige Aussage
Wleh mochte licber sterben als ein Pflegefall zu sein®, durch Stel-
lungnahmen von Betroffenen dazu hinterfragt. Wann ist ein Le-
ben noch lebenswert? 2003 wurde im Zuge des europiischen Jah-
ves der Menschen mit Behinderung (EJMB 2003) eine Resoluti-
on von Betroffenen schwerer neurologischer Krankheiten zu den
Themen der so genannten Sterbehilfe und zum Problem der Pati-
entenverfiigung herausgegeben, die die Autonomie und die Per-
sonlichkeitsrechie jedes einzelnen hervorhebt. Niitzlichkeits- und
kostenbezogene Arpumente werden in diesem Zusammenhang
schiirfstens als ,,falsche Humanitit* verurteilt.

Wichtige Themen werden auch im zweiten Teil des Buches ange-
schnitten, cs wird zu einer Diskussion angeregl — es erfolgt ein
Abriss tiber verschiedene Themen — so auch der Strafbarkeit von
Sterbehandlungen.

Interessant fand ich in diesem Kontext, dass die Suizidrate bei
Todkranken nicht hher ist als in der iibrigen Bevolkerung. We-
sentlich erscheint vor allem, das Leiden ertriiglicher zu gestalten,
stait das Leiden und die Existenz durch Euthanasie zu beenden.
Wichtig empfand ich auch den Hinweis, dass Angehérige ein

»Ableben durch Euthanasie® des Liebsten schwerer verkraften.
Die Hospizbewegung versucht einen Weg zu gehen, wo die ethi-
sche Einstellung, das Leben grundsitztich als nicht verfiigbar zu
betrachten, oberstes Prinzip ist. ,,Weil Sterben auch Leben ist®,
lautet ein beriihrender Satz in diesem Zusammenhang,

Fiir mich als Logopidin behandelt diesen Buch ein hochspannen-
des Thema, zumal wir in unserem Beruf immer wieder vor
schwierigen Fragen stehen und oft an unsere Grenzen stofien,
zum Beispiel wenn der Logopide zu entscheiden hat, PEG-Son-
de ja oder nein oder den Angehérigen beratend zur Seite stehen
soll.

Angesprochen fithlen sollte sich bei diesem Thema meiner Mei-
nung nach aber jeder, der in einem Bereich zu tun hat, wo er mit
diesen Themen in Beriihrung kommt. Als Wegweiser empfiehlt
sich dieses Buch vor allem fiir Betroffene - nicht nur von
wLocked-In Patienten — sondern auch von anderen schweren
Krankheit Betroffenen.

Fazit: Leicht zu lesen, ergreifend, schlicht und kompakt ~ Worte,
dic berithren und zum Nachdenken anregen. ..

Simone Zimansl, Klagenfurt



Wissenschaft — Praxis — Berufspolitik

Neue Publikation von LIS e.V.

Pflege und Rehabilitation von Menschen

mit schwersten Schiidel-Hirnverletzungen

2006, 80 S., ISBN 3-00-018434-1, broschiert, EUR 5,-

Bezug: LIS e.V. — Geschéiftsstelle im KEH, Herzbergstrafe 79, Haus
30, 10365 Berlin, Tel./Fax: 0 30 / 34 39 89 - 75/-73, www.
locked-in-syndrom.org, pantkelis@arcor.de

Der Forderverein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung
der Lebensumstande von Menschen mit dem Locked-in Syndrom,
LIS e.V., gibt Band 4 seiner Reihe Metamorphose heraus; er enthalt
die Vortréige einer Tagung, die am 23.10.2005 im Evangelischen
Krankenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge staftfand. Die Referen-
tinnen sprachen tber die ,forced-use”-Therapie {A. Kunkel), Gber
die Riickbildung einer zentralmotorischen Lahmung (C. Eickhot),
Mobilisationsassistenz (C. Kithn, M. Ernenputsch, D. Haering-Koch),
die Arbeit der Kérpertherapeutinnen Elsa Gindler und Frieda
Goralewski (S. Kahler), die Férderung von Potenzialen im Alter
nach dem Bobath-Konzept (K. Strohmeyer) sowie Gber Pflege im
Spannungsfeld zwischen Mitleid und Professionalitér (E. Meyer).
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I AKTUELL SCHICKSAL

Anama (39) litt unter dem seltenen

nlch war gefange
im eigenen
Korper!"

~Locked-In-Syndrom*”

Monatelang konnte die junge
Kolnerin Anama weder
sprechen noch sich bewegen.
Das Heimtiickische an ihrer
UNHEIMLICHEN KRANKHEIT:
Im Kopf war sie immer voll
da, bat alles mitgekriegt.
Das ,LOCKED-IN-SYNDROM"

verwandelt Menschen in

swn

s war cin Tag wie jeder
andere: aufetehen, fruh-
stucken. arbeiten  Kopf-
scinmerzen sind die einzi-
pen Vorboten der Kaastrophe An
jenem Nachmittag sm August vor
sechs Jahiren gehit Anama Kristin
Frohnhoff (heute 3g) 2ur Meditati-
onsstunde. Mitten im Unlernichi
pricht die Kolnerin zusammen

hirninfarkt.

nwlth war
ein Energie-
biindel,

® stindig un-
terwegs!™

Dem Notarzt sapt die gelernte
Intensiv-Krankenschwester
Anama noch: . Nicht intubivren.
bitte!” thre allerletzte Ernnerung,
fur vivle Monate

CStamihizmintarkt” diagnost-
srerent die Argte im Krankenhaus
spater. Stammburmintarky das ist
wieen sehr schwerer Schlaganfall
- nur nicht einseitig, sondern in
der Mittedes Gelurns Folge: Beide
Korperhalften sind gelahmt

Anama liegt Monate im Koma
Sir- wird kinstlich beatmet und
emahrt. Erst mach knapp einem
fahr, an ibwem 34 Geburtstag
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schafttibr Bewusstseinwiederden
Sprung, in die Realitat _Um mich
herum standen Therapeuten mit
Luftballons und sangen Happy
Binthday' Ich wusste: Iih lebe”
Anama cewacht aus dem Kona -
aber nicht richtip Ste hat das
sopenannle  Locked-In-Syndrom
(LIS, Jocked in = cingespertt sein).
Ist eine Gefaneene ihres yelahm-
ten marpers bel vollem Bewusst-
sein. Lis endet oft wodlich, Die
Panenten konnen mar die ..'\Llp.ull-
lider bewepen Anama: Eswar wic
cin Albtroum, aus dem es kein Er-
wachen bt

oIch konnte denken -
und sonst nichts”

Koma oder LIST Das sst selbst fur
Arzte ol schwer zounterscheden,
Mitdramatischen Folgen. Die Pan-
enten wollen sagen: [ch lebe, ich
kriege alles mut” und konnen es
nichi. Anama: Nur muein bester
Freund und fruherer Lebensge-
fabrte, Wollgang, hat gemerkt,
dass in memem bewegungslosen
Korper e wacher Verstand
steckl " Binveraweifelter Verstand
Jdch konnmte denken und sonst
nichts erzalilt Anama. . Nicht
atmen, nichtschluecken, nichtspre-
chen. LIS ist wie em inneres Ge:
fangnis, der Korper die Mauer”

Erst ach mehr als cinem Jahr
realisiert Anarna, dass thr Zustand

Wirklichkeit ist und nicht muir ein
schlechter Traum. Langsam lernt
sie wicderanzelne Buchstabenzu
sprechen. Bis zum ersten Won
dauert vs noch ein weiteres Jahr.
WBis dahin habe ich mich nur uber
Augenbewegungen  verstandigr,
sagl sic. Augen schiiefien fur 1
Augenolinen lur nein |
Bis heute uln sie jeden Tag mul:-
sam, verlorene Fahigkeilen we-
nigstens  tellweise  zuruckzuer
obermn. Anama lebt wieder ineiner
cigenen Wohnung, Dreizehn As-
sistenten tellen sich den Dienst so
cin, dass sie rund wim die Uhr be
treut wird. Sie sitat im Rollstuhl,
ihire Stmme st zart und lese wie ‘

ein Flustern, Sprechen strengt sic
an Aber sie kann es wieder!

eh vl micht, warum auspe: ‘
rechmet nur dieses Ungluck pas-
siert ist. Ich war vorher nie krank',
sagt sie, aber ich denke da nicht
druker nach. 1 sage la zum
Leben, in welcher Form auch

Menschen und Technik uri:: das
Blattwendegerit helfen Anama [

immer. Ich habe mein Leben an
eine hohere Macht abgegeben. dic
daraber entscheiden mag, wie es
weitergehen soll™
Undesgehtweiter, wennauchin
winzigen Schritten fhre grofiten
Erfolge? Ich kann meinen Kater
lonathan' streicheln. Undd meinen
Hund Maomo'. Er ist ein ausgebil-
deter Therapichund. kann bei
spielswelse Lichtschalterauf Kom-
mando an- und ausmachen”

nich habe mein neues
Leben angenommen!"
Vor allem aber ist |, Momo® {ur
Anama _ein Freumd und See-
lentherapichund” Taglich sind die
beiden draufien  Ieh beebachte
thn beim loben” Anama erzahlt
weiter:  Andere Erfotge? Ich kann
einen Aplel essen Dass os uber-
haupt wieder Spafh macht zu es-
sen!” Anama lacht. Auch das kann
sie wieder und macht c: gem!
Jeh habe inzwischen nicine in
nere Ruhe gefunden. lch musste
lernen. mich von meinen: alten
Leben zu verabschieden, es gany
aulzugeben und ein vollig neues
zu beginnen’ sagt sie. Nicht jeder
hat zwel Leben in cinem!”
TANYA MUNSCHE

wwwlockedinsyndrom
mynetcologne.de
wwrnilocked-in-syndrom.org
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Zertifizierungsantrag Seite 1 von 3

ihr Antrag wurde libermitteit. Sie kbnnen nun dieses Formular fir thre persénliche Ablage
drucken.

Formular drucken . Fenster schlieRen

£ R0 £ BV B YT
Sy STanistalalitiy

HIGSPIogrammi ¢
Veranstaltung
fiatl Kérpernaher Dialogaufbau mit Menschen im Koma/Wachkoma nach
erworbener schwerer Hirnschadigung

Kdrpernaher Dialogaufbau mit Menschen im Koma/Wachkoma
Neurologische Friihrehabilitation/ Unterstiitzte Kommunikation

o 13585
Neue Bergstralle
6

15.02.2006

15:00 17.00

A: Frontalveranstaltung
Neurologie
weltere Unterstutzte Kommunikation

2 Std.

30

Arzte, Heilberufe, Therapeuten
PD Dr. med. Leopold Gutjahr

[iSeigitReliic]

Nein
Nein
Ja

Nein
.. Nein
Nein
Nein
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LISe. V. Dr. rer. nat. K.-H. Pantke

HerzbergstralBe 79, Haus
30

030-54725270
pantkelis@aol.com

10365Berlin

030-54725273

LISe. V.

GS im KEH

Herzbergstr. 79, Haus 30 10365 Berlin
030-54725270 Fax 030-54725273
pantkelis@aol.com Bitte Beachten Sie: Der Organisator ist der

Empfanger des Zertifizierungsbescheides.

rtesres

HIASTEn A

Mit der Absendung des Online-Formulars versichert der wissenschatftliche Leiter,

1. alle Angaben wahrheitsgemal} gemacht zu haben,

2. sicher zu stellen, dass von Seiten etwaiger Sponsoren kein produkt- bzw. firmenbezogener Einfluss auf die
Lehrinhalte genommen wird und

3. dass die beantragte Fortbildungsveranstaltung in Form und Inhalt nach den Leitsadtzen und Empfehlungen
der Bundesarztekammer in ihrer jeweils aktuellen Version geplant und durchgefiihrt wird.

Die 6ffentliche Zuginglichkeit der Fortbildungsveranstaitung wird gewahrt. Dariiber hinaus wird

https://kalender.aekb.de/www/webkalender.nsf/PrintZertAntrag?OpenForm&ParentU...  13.12.2005



Forderverein zur Griindung einer Stiftung zur Verbesserung der Lebensumstinde
von Menschen mit dem Locked-in Syndrom - LIS e.V.

Der gesamte Korper ist geldhmt, Sprechen und Schlucken sind nicht méglich. Lediglich die
Augenlider kénnen bewegt werden. Der angelséchsische Sprachraum hat fiir diesen Zustand das
Wort Locked-in Syndrom (LIS) geprédgt. Das Locked-in Syndrom kann als Folge eines Schlagan-
falls, einer anderen Krankheit oder aber auch als Folge eines Unfalls auftreten. Friiher wurden
Patienten mit dem Locked-in Syndrom als Koérper ohne Emotionen behandelt. Ein schrecklicher
Irrtum! In jlingster Zeit setzt sich die Erkenntnis durch, dafl durch eine andauernde und intensive
Behandlung erstaunliche Erfolge erzielt werden kénnen.

Locked-in Patienten, die von Beginn an auflerordentlich viel Physiotherapie, Ergotherapie und
Logopadie bekommen haben, haben sich entsprechend positiv entwickelt. Das tégliche
Bewegungspensum betrug in diesen Féllen acht bis zehn Stunden. Wahrend dieser Zeit und auch
danach hat sich das Befinden dieser Patienten, wenn auch kaum merklich, so doch stetig verbessert.
Die Verbesserung ihres Zustands war immer erst nach Monaten mef3bar, ein Reha-Aufenthalt von
drei oder sechs Wochen hitte kaum eine sichtbare Verbesserung gezeigt.

Wie oben bereits erwihnt, kommen nur ganz wenige Patienten in den Genuf} einer so ausfiihrlichen
und umfassenden Behandlung. Dies ist unserer Meinung nach der Grund, warum sich der Zustand
vieler Locked-in Patienten gar nicht oder nur wenig verbessert. Leider besteht selbst unter Experten
ein Informationsdefizit iber den Verlauf der Krankheit.

Viele Angehdrige kommen gar nicht auf den Gedanken, sich tiglich so intensiv und {iber einen
nicht zu bestimmenden Zeitraum um ihre Angehorigen zu kiimmern. Sie erkennen nicht, welche
Moaglichkeiten sie haben, aktiv Hilfestellung zu geben, haben keine Hoffnung oder einfach keine
Zeit.

Diesem Dilemma entgegenzuwirken, haben wir im Jahr 2000 den Verein LIS gegriindet, um
folgende Ziele zu erreichen:

1. Eine optimale Therapie fiir die betroffenen Menschen. N

2. Aufklarung von Patienten und Angehorigen, Therapeuten und Arzten durch personliche
Gespréche (u. a. Telefonberatung), Vortrége in unterschiedlichen Institutionen, Ausrichtung
von Fachtagungen bzw. Weiterbildungen, Erstellen von Publikationen zum Thema.

Aufbau eines Dokumentationszentrums: Zusammenstellung und Vervielfdltigung der
neuesten Literatur aus der internationalen neurobiologischen Wissenschaft und ihren
Nachbarwissenschaften, Aufbau einer Patientendatei (Langzeitprojekt), Erhebung und
Auswertung von Patientendaten iiber den Heilungsprozef iber mehrere Jahre.

4. Bereitstellung von Kommunikationsmitteln.

98]

Es gibt Selbsthilfegruppen in Berlin und K6ln. Schwerpunkt unserer Arbeit ist u. a. der

Aufbau einer Patientenkartei. Dahinter verbirgt sich ein wichtiges Projekt: Kein Schlaganfall gleicht
dem anderen. Um verldfiliche Aussagen iber den Schlaganfall und die Langzeitfolgen zu
bekommen, miissen aus Tausenden von Schlaganfillen zunichst die Patienten mit @hnlichen
Merkmalen gesucht werden. Beim durch eine Basilaristhrombose hervorgerufenen Locked-in
Syndrom wird diese Auswahl jedoch von der Krankheit selbst bedingt: Es ist immer derselbe,
relativ kleine Bereich im Gehirn betroffen. Ziele sind sowohl die Lebensumstédnde von Patienten
mit dem Locked-in Syndrom zu verbessern als auch Aussagen liber das Langzeitverhalten des
Schlaganfalls zu erhalten. Der gesundheitliche Zustand der Patienten soll {iber Jahre beobachtet
werden. In Zusammenarbeit mit Kliniken in Berlin und Brandenburg wird das ,,Projekt
Mobilisationsassistenz® mit Schlaganfallpatienten bereits durchgefiihrt. Dahinter verbirgt sich die
einfache Tatsache, daf3 das Gehirn verlorengegangene Bewegungen durch hiufiges mechanisches
Wiederholen zuriickerlangt. Dieses Projekt lauft seit Mai 2004 und soll ausgeweitet werden.
Interessierte wenden sich an:

LIS e. V. — Geschiiftsstelle im Ev. Krankenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge (KEH),
Herzbergstrafie 79, Haus 30, 10365 Berlin. Tel./Fax: 030-34398975/-73 e-mail:
pantkelis@arcor.de
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