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a)  Struktur des Vereins



Vorstand

Dr. Karl-Heinz Pantke Gudrun Mrosack  Christine Kihn
(Siegfried Rusch)

Vorsitzender Schatzmeisterei Schriftfihrerin
Blro Bibliothek
Karin Hohnert Kirstin Trinks Karin Hohnert

Sonstige Mitarbeiter (z. T. ehrenamtlich oder auf honorarbasis)

Ingrid Schelske Alf Spangenberg
Internetfachfrau EDV-Fachkraft Logopade

Kassenprifer: Helge Low und Jirgen Nadler

Der Verein wurde 2000 gegrundet. Er hat ca. 150 Mitglieder aus dem ganzen deutschen
Sprachraum. Téglich wenden sich Hilfesuchende dem Verein. Wissenschaftlich arbeiten wir
mit Prof. Gerstenbrand/Wien, Prof. Wissel/Berlin und Prof. Zieger/Oldenburg zusammen.
Wir kooperieren mit dem Verein Kommhelp zusammen und stellen Betroffenen preisgiinstige
Kommunikationshilfen zur Verfugung. Ab Mitte 2005 ein Rehaprojekt in einer Ber-
liner Klinik mit bis zu 20 Angestellten, die vom Jobcenter bezahlt werden. Die dortigen An-
gestellten versuchen Bewegungen, die den Betroffenen verloren gegangen sind, durch
héufiges Widerholen, zuriickzugewinnen. Im Raum Berlin gibt es eine Selbsthilfe, die sich
regelmaliig trifft. Der Verein stellt der Selbsthilfe seine Infrastruktur zur Verfigung. Die
Vereinsbibliothek dient der Selbsthilfe, der Fortbildung unserer Mitarbeiter und
Interessierten.

Geschéftsstelle:

LIS e.V. im evangelischen Krankenhaus
Konigin Elisabeth Herzberge (KEH), Haus 30
HerzbergstralRe 79
10365 Berlin

Tel.: 030 — 34 3989 75
Fax: 030 — 34 3989 73
Angehorigenberatung auch
Tel.:030 - 216 88 72

e-mail: pantkelis@arcor.de
www.locked-in-syndrom.org
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b) Buchpublikationen



2 buecherde

Schnedl | Gnestig | Portolrel

karl heinz pantke (Artikeltyp : Buch)
Die Suche nach "karl heinz pantke (Artikeltyp : Buch)" ergab 3 Treffer

Rubrik auswéhlen: | Buch

Sortieren: | Beste Ergebnisse

Karl-Heinz Pantke (Hrsg.)

Mensch und Maschine

Wie Brain-Computer-Interfaces und andere Innovationen gelahmten
Menschen kommunizieren helfen

April 2010, Mabuse-Verlag

Broschiertes Buch

EUR 19,90

Sofort lieferbar
versandkostenfrei

Karl-Heinz Pantke

Locked-in

Gefangen im eigenen Korper

4. Aufl., April 2007, Mabuse-Verlag
Broschiertes Buch

EUR 15,90

Sofort lieferbar
versandkostenfrei

Das Locked-in-Syndrom

Geschichte, Erscheinungsbild, Diagnose und Chancen der Rehabilitation.
Hrsg.: LISe. V.

November 2010, Mabuse-Verlag

Broschiertes Buch

EUR 24,90

Sofort lieferbar
versandkostenfrei

Ahnlichkeitssuche: Fact®Finder von OMIKRON

Es gelten unsere Allgemeinen Geschiaftsbedingungen: www.b

www.buecher.de ist ein Shop der Personlich haftender Gesellschafter: buecher.de Verwaltungs GmbH
buecher.de GmbH & Co. KG Amtsgericht Augsburg HRB 16890

Steinerne Furt 65a, Geschaftsfiihrer: Dr. Gerd Robertz

86167 Augsburg Sitz der Gesellschaft:Augsburg

Amtsgericht Augsburg HRA 13309 Ust-IdNr. DE 204210010
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Kategorie
Beliebige Kategorie
Blcher (113)
Englische Blicher (1)

Versandoption (was ist das?)
Beliebige Versandoption

Kostenlose Lieferung ab EUR
20 Bestellwert

| Alle Kategorien

Cieblingslisten
"karl-heinz pantke"

1-16 von 114 Ergebnissen Wahlen Sie zum Sortieren eine Kategorie

Psychische Stérungen im
Roman: Eine Liste von Dr.
Ursula Kempf

Ll Die Seite von Karl-Heinz Pantke auf Amazon
Hier kdnnen Sie Bicher entdecken, mehr Gber den Autor erfahren, ahnliche Produkte finden u. a. Besuchen Sie die Seite

Locked-in: Gefangen im eigenen Korper von Karl-Heinz Pantke (Taschenbuch - 1.
Juni 1999)

Neu kaufen: EUR 15,90
67 neu ab EUR 15,90 7 gebraucht ab EUR 7,50

Lieferung bis Mittwoch, 29. Dezember: Bestellen Sie innerhalb der nachsten 7 Stunden per Overnight-
Express.

yoirdrinds ()

Kostenlose Lieferung méglich.

Auszug - Seite 37: " ... rechtzeitig zu informieren. Vielen Dank und mit freundlichen GriiBen Karl-Heinz
Pantke (Zimmer 224 auf Station 5) 37"

Bucher: Alle 113 Artikel ansehen

Blick Iz Buchs Das Locked-in-Syndrom: Geschichte, Erscheinungsbild, Diagnose und Chancen
der Rehabilitation von Karl-Heinz Pantke (Hrsg.), Gudrun Mrosack (Hrsg.), Christine
Kiahn (Hrsg.), und Gerhard Scharbert (Hrsg.) (Broschiert - 15. November 2010)

Neu kaufen: EUR 24,90

53 neu ab EUR 24,90 6 gebraucht ab EUR 19,90

Lieferung bis Mittwoch, 29. Dezember: Bestellen Sie innerhalb der nachsten 7 Stunden per Overnight-
Express.

Kostenlose Lieferung méglich.

Auszug - Buchdeckel: "Karl-Heinz Pantke, Gudrun IVIrosack, Christine Kiihn, Gerhard Scharbert, US e.V.
(Hrsg.) Das Locked-inSyndrom Geschichte, Erscheinungsbild, Diagnose und Chancen der Rehabilitation”

Buicher: Alle 113 Artikel ansehen

Blick ins Buch Mensch und Maschine. Wie Brain-Computer-Inter... und andere Innovationen
gelahmten Menschen kommunizieren helfen von Karl-Heinz Pantke (Hrsg.)
(Broschiert - 29. Marz 2010)

Neu kaufen: EUR 19,90

37 neu ab EUR 19,90 7 gebraucht ab EUR 14,80

Lieferung bis Mittwoch, 29. Dezember: Bestellen Sie innerhalb der nachsten 7 Stunden per Overnight-
Express.

Kostenlose Lieferung méglich.

Auszug - Buchdeckel: "Karl-Heinz Pantke (Hrsg.) Mensch und Maschine Wie Brain-Computer-Interfaces
und andere Innovationen gelahmten Menschen kommunizieren helfen"

Bucher: Alle 113 Artikel ansehen

Bewegen und Wahrnehmen: Grundlagen der Rehabilitation von Karl-Heinz Pantke,
Christine Kiulhn, Gudrun Mrosack, und Gerhard Scharbert (Taschenbuch - 1. November
2003)

Neu kaufen: EUR 12,60

2 neu ab EUR 12,60 1 gebraucht ab EUR 9,40

Lieferung bis Mittwoch, 29. Dezember: Bestellen Sie innerhalb der nachsten 7 Stunden per Overnight-
Express.

Kostenlose Lieferung méglich.

Auszug - Buchdeckel: "Karl-Heinz Pantke Christine Kahn Gudrun Mrosack Gerhard Scharbert (Hrsg.)
Wahrnehmen Grundlagen der Rehabilitation™

Buicher: Alle 113 Artikel ansehen

Schicksale von Karl-Heinz Pantke und Friedemann Knoop (Taschenbuch)
Derzeit nicht verfugbar.
Bucher: Alle 113 Artikel ansehen
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Home | Newsletter | Uber Mabuse | Ansprechpartnerinnen | Engagement fiir Mabuse | Partner-Links | Kontakt | AGB / Widerrufsr

Mabuse-Verlag
Fiir ein solidarisches Gesundheitswesen

Mabuse-Verlag Zeitschrift Dr. med. Mabuse Mabuse-Buchversand pantke Suchen

Sie befinden sich hier: Home > Suche > Suchergebnis

Suchfilter

Hier kdnnen Sie Ihr
Suchergebnis verfeinern.

Verlag
) - - Hrsg.: Karl-Heinz Pantke 24,90 EUR _
Suche in Mabuse SCAPEYREIE  Hrsg.: Gudrun Mrosack lieferbar o
Syndrom Hrsg.: Christine Kiihn Passwort vergessen?

[ Mabuse-Buchversand 9- Neu hier? Jetzt anmelden!
Hrsg.: Gerhard Scharbert MEHR LESEN

M Mabuse-Verlag Hrsg.: LIS e.V.
Das Locked-in-Syndrom Menge 1  Stk.

Mabuse Autoren

Filter zurlicksetzen

Suche

Sortiert nach:

Gefunden im Mabuse-Katalog

Suchergebnis fir "pantke”

Bild kommt
demnachst.

Geschichte, Erscheinungsbild,
Diagnose und Chancen der
Rehabilitation

Einbandart: Kartoniert /Broschiert
Mabuse 2011

Bestelinr.: 00160

Treffgenauigkeit

Informationen zur Suche

Gefundene Artikel 4

IN DEN WARENKOR

Hrsg.: Karl-Heinz Pantke 15,90 EUR
Locked-in lieferbar
Gefangen im eigenen Korper

Einbandart: Kartoniert /Broschiert MEHR LESEN
Mabuse 2009

Bestelinr.: 01208 Menge 1 Stk.

IN DEN WARENKOR

Hrsg.: Karl-Heinz Pantke 19,90 EUR
Mensch und Maschine lieferbar
Wie Brain-Computer-Interfaces und

andere Innovationen geldhmten MEHR LESEN
Menschen kommunizieren helfen

Einbandart: Kartoniert /Broschiert Menge 1  Stk.

Mabuse 2010
Bestellnr.: 00159

IN DEN WARENKOR

Autor: Glinter Miller 4,90 EUR
Im Reich der Halluzinationen lieferbar
Gefangen im Ich nach dem

Schlaganfall MEHR LESEN

Pantke 2002

Bestellnr.: 09422 Menge 1 Stk.

Bei uns auRerdem erhaltlich

IN DEN WARENKOR

Titel pro Seite: 4

Informationen zur Suche

Login Warenkorb (0)

E-Mail-Adresse

Passwort
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P L by Buch sind versandkostenfrei!

N~ ’ . : N
- " __,g\ ’ Login Mein Weltbild | Meine Lieferung | *
Weltbild bifpeeay
g et e : Bestellungen mit einem

Home Aktuelles

Suche: | Biicher

= portnirel Weitere Versandkosteninfos hier!

.

o Software Haushalt, Garten Deko, Trends
Bucher pvDb & Games & Technik & Geschenke
karl-heinz pantke Detailsuche

Sie befinden sich hier: Home > Biicher

Treffer im Uberblick
Gesamt: 3 Treffer

Biicher portofrei!
Meb Infos hier el

Treffer nach Rubrik filtern:
Alle Treffer

Bicher (3)
Wissenschaft & Technik (3)

Treffer nach Preis filtern:
Alle Preise
10-20 EUR
20-50 EUR

Nur in Musik suchen:

® in allen Bereichen
" nurin Interpreten
P

© nur in Songtitel

Bicher > karl-heinz pantke

lhre Filterung:

Uber 3 Treffer zu karl-heinz pantke

1-3

w ol
Mensch und
Maschine

Lo;kedu' n

Gefargen |n rigeren Kirper

1-3

Biicher € entfernen

Mensch und Maschine

Wie Brain-Computer-Interfaces und andere Innovationen gelahmten
Menschen kommunizieren helfen

2010, 160 Seiten, Male: 14,8 x 21,1 cm, Kartoniert (TB), Deutsch
Herausgeber: Pantke, Karl-Heinz

Mabuse-Verlag

(] @ petaitinto 19.90 EUR

Locked-in

Gefangen im eigenen Korper

Karl-Heinz Pantke

1999, 179 Seiten, MaRe: 13,8 x 21,2 cm, Kartoniert (TB), Deutsch
Mabuse-Verlag

(1] @ petaiLinfo 15.90 EUR

Das Locked-in-Syndrom

Geschichte, Erscheinungsbild, Diagnose und Chancen der
Rehabilitation. Hrsg.: LIS e. V.

2010, 208 Seiten, MaRe: 14,9 x 21,2 cm, Kartoniert (TB), Deutsch
Mabuse-Verlag

[ @ petaitinto 24.90 EUR

lhr Kommentar zum Suchergebnis

Haben Sie gefunden, wonach Sie gesucht haben?  Ja (" Nein

Schnéappchen

Spielwaren & Restauflagen

Preise inkl. MwSt.

Sortieren nach: | Unsare Bastan

Best Nr. 19063899

vorbestellbar

Best Nr. 2702897

sofort lieferbar

Best Nr. 19057909

sofort lieferbar

Biicher | DVD | Musik | Software& Games | Haushalt, Garten & Technik | Deko, Trends& Geschenke | Spielwaren | Schndppchen& Restauflagen | Sammler-Editionen

Unternehmen | Weltbild News-Blog | Partner/Partnerprogramm | Widerrufsrecht | AGB | Datenschutz / Sicherheit | Stellenanzeigen | Impressum | Kundenservice
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- ,,Das Locked-in Syndrom
Vollstandig gelahmt bei vollem Bewusstsein®,
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Veranstaltungen anlasslich des 10-jahrigen
Bestehens von LIS e.V.

Zuriick ins Leben — mit der Kraft der Gedanken und ausdauerndem Training
Die Verbesserung der Lebensqualitat von Menschen mit schweren neurologischen
Erkrankungen steht im Mittelpunkt einer Tagung am 27. Marz 2010 in Rheinsberg
(Haus Rheinsberg - Hotel am See). Deutsche und europaische Wissenschatftler
diskutieren neuste Forschungsergebnisse zum Locked-in Syndrom (LIS) und Brain-
Computer Interfaces.

Ende 2009 hat der Fall des Belgiers Rom Houben fur Aufmerksamkeit gesorgt,
dessen Locked-in Syndrom erst nach mehr als 20 Jahren nach einem Verkehrsunfall
mit schwerem Schédelhirntrauma festgestellt worden war. Bei vollem Bewusstsein
vollstandig geldhmt - ein Albtraum, der nach Hirnschadigung wie nach einem
Schlaganfall oder Unfall vorkommt. Befunde, die auch heute noch oft palliativ oder
bestenfalls stabilisierend behandelt werden. Betroffene aber bezeichnen die Locked-
in Phase als Durchgangsstadium, das mittels friihzeitiger und andauernder intensiver
Rehabilitation durchbrochen wird.

Die Entwicklung von Gehirn-Computer-Schnittstellen (brain-computer interfaces,
BCIs) nutzt das stetig wachsende Wissen, wie der Mensch mittels seines Gehirns die
Umwelt wahrnimmt und in ihr handelt. Dieses aktuelle Forschungsfeld kann auch
Patienten im Locked-in Syndrom zugute kommen. Haufig ist deren Grof3hirnrinde
unversehrt und so sind sie weiterhin in der Lage, Kdrperbewegungen zu planen und
vorzubereiten. Das Prinzip der BCIs bedient sich dieser mentalen Leistungen, um die
verlorenen gegangenen motorischen Fahigkeiten auszugleichen.

Die Fortbildungsveranstaltungen fir Arzte, Pflegekrafte und Therapeuten wurde von
der Arztekammer Brandenburg mit acht Punkten anerkannt (Anmeldung: Telefon 030
— 34 39 89 75).

Die Tagung findet im Rahmen der Festveranstaltung anlasslich des 10-jahrigen
Bestehens des Fordervereins zur Grindung einer Stiftung zur Verbesserung der
Lebensumstdnde von Menschen mit dem Locked-in Syndrom (LIS e.V.) vom 26. bis
28. Méarz 2010 in Rheinsberg statt.

Kontakt (Presse- und Interviewanfragen):

LIS e.V. - Geschaftsstelle im Ev. Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge
Herzbergstral3e 79, Haus 30,10265 Berlin

Telefon 030 - 34 39 89 75, Mail pantkelis@arcor.de, www.locked-in-syndrom.org.

1



Haus Rheinsberg —Hotel am See, Donnersmarckweg 1 in 16831 Rheinsberg
vom 26.3.2010 bis 28.3.2010

Freitag, 26. Marz 2010

17 Uhr—20 Uhr  Er6ffnung und Informationsveranstaltung:
Deutsche und Européische Organisationen zum Locked-in
Syndrom und zur Unterstitzten Kommunikation stellen
sich vor. Mit LIS eV und vielen européischen
Organisationen. Unter Mitwirkung von Christine Kuhn,
Gudrun Mrosack, Dr. Karl-Heinz Pantke, Hans
Schwegler, Marjan Sipma Flokstra, Wim Tusfeld und

anderen.

Sonnabend, 27. Marz 2010

10 Uhr — 18.15 Uhr Veranstaltung anla3lich des 10-jahrigen Bestehens von LIS e.V.:
Vortrage zum Locked-in Syndrom und Brain-computer-
interfaces, mit internationaler Beteiligung (Programm

siehe auf den nachsten Seite).

Sonntag, 28. Marz 2010

10 Uhr — 12 Uhr Podiumsdiskussion und Schluf3:
»Wem nutzen Patientenverfigungen® Eine Diskussion

von LIS e.V. mit Betroffenen, Angehdérigen und Arzten.



IM BRENNPUNKT

LIS e.V. feiert sein
zehnjdhriges Bestehen

ein Gott, wie die Zeit vergeht!
LIS ist schon zehn Jahre auf
der Welt. Der Vereinsvorsitzen-

de Dr. Pantke hat trotz seiner Erkrankung
am Locked-in-Syndrom etwas aus dem
Verein gemacht, das sich sehen lassen kann.
Am Anfang haben die Vereinsmitglieder
noch selbst tiber ihre Erkrankung und die
daraus resultierenden Erfahrungen refe-
riert. Jetzt tummelt sich eine Wissen-
schaftlerelite aus halb Europa auf den
Konferenzen von LIS e.V. und tauscht
Ideen und neueste Forschungsergebnisse
zum Locked-in-Syndrom und angren-
zende Gebiete aus. So auch dieses Mal
wieder.Vom 26. bis 28. Mirz 2010 feierte
LIS e.V.in Rheinsberg sein Jubilium mit
einer grof3 angelegten internationalen
Konferenz. 150 Teilnehmer aus Belgien,
Deutschland, Frankreich, Italien, Nieder-
lande, Norwegen und der Schweiz gratu-
lierten und referierten. Kurz: Drei Tage —
volles Programm.

Erst in jiingster Vergangenheit hat sich
immer mehr die Erkenntnis durchgesetzt,
dass mittels frithzeitiger und andauernder
intensiver Reha-MaBnahmen LIS-Patien-
ten erstaunliche Fortschritte erzielen, die
ein eigenstindigeres Leben ermdoglichen.
Die Notwendigkeit einer lebenslangen
Therapie mit Anpassung an das aktuelle
R ehabilitationspotential bleibt jedoch.

Tagung im Hotel
HausRheinsberg

33

LIS-Patienten leiden u.a. an Dysarthrie,
das heilt, dass sie sich nicht sprachlich
verstindlich machen kénnen. Deshalb stand
im Mittelpunkt der Konferenz die Ent-
wicklung von Brain-Computer Interfaces
(BCI). Mit der Kraft der Gedanken
Gerate wie Rollstiithle, Gehhilfen oder
Computer zu steuern, klingt wie Science-
Fiction. BCI sind jedoch auf dem Weg in
den klinischen Alltag. Sie werden jenen
Patienten helfen, die weder sprechen noch
sich bewegen konnen, ithre Wiinsche und
Bediirfnisse ithrer Umwelt mitzuteilen.
,,BCIs zur direkten Hirnkommunikation
von Gelihmten funktionieren in allen
Stadien der ALS iiberraschend gut — bis
auf den kompletten Locked-in Zustand®,
so Professor Birbaumer (Eberhard-Karls-
Universitit Tlibingen). Noch eignen sich
Mehrkanalelektroden (die auf einem
badekappenihnlichen Helm angebracht
sind) nicht fiir den alltidglichen Gebrauch,
doch an neuen Techniken wie Trocken-
elektroden oder Nicht-Kontakt Elektro-
den wird intensiv geforscht.

Natiirlich organisiert LIS e.V. nicht nur

internationale Konferenzen, sondern ist
selbst an einem wichtigen Projekt namens
,,Mobilisationsassistenz® im Vivantes-Kli-
nikum Spandau aktiv. In diesem Projekt
wird ganz praktisch die oben postulierte
Erkenntnis ,,je friher und intensiver die
Reha-MaBnahmen, desto groBer der
Erfolg™ in die Tat umgesetzt. Also dann,
Prosit auf die niachsten zehn Jahre!

Friedemann Knoop

WIR 2/2010



Der Aufstand der Eingeschlossenen

Tagung anlasslich des
zehnjahrigen Bestehens

von LIS e.V. -Wissenschaftler
und Betroffene diskutierten

Bei vollem Bewusstsein vollstandig
gelahmt - ein Albtraum, der nach
Hirnschadigung wie nach einem Schlag-
anfall oder Unfall vorkommt: Locked-in
Syndrom (LIS) ist ein Krankheitsbild, das
klinisch eindeutig definiert, doch in der
Praxis schwer von anderen neurologi-
schen Syndromen wie Wachkoma oder
akinetischem Mutismus zu unterscheiden
ist.

Vom Freitag, den 26. Marz bis Sonntag,

Was haben indianisches Pfeilgift,
Traumschlaf, Locked-in Syndrom und
Brain-Computer-Interfaces gemeinsam?

den 28. Marz 2010 fand in Rheinsberg
bei Berlin ein von LIS e.V. organisiertes
Treffen von Uberlebenden des Locked-in
Syndroms und Wissenschaftlern statt.
Ein besonderes Anliegen bestand darin,
die Tagung so zu gestalten, dass Betrof-
fene und Wissenschaftler beim direkten
Zusammentreffen ausreichend Gelegen-
heit zur gemeinsamen Diskussion hatten.
In anderen europaischen Landern tatige
Organisationen wurden vorgestellt,
neueste Erkenntnissee zum Locked-in
Syndrom und Brain-Computer Interfaces
(BClIs) betrachtet sowie Patientenverfu-
gungen mit dem Blickwinkel von
Menschen, die selbst eine
lebensbedrohliche Situation durchlebt
haben, diskutiert.

150 Teilnehmer, darunter Betroffene und
deren Angehorige, aus Belgien, Deutsch-
land, Frankreich, Italien, Niederlande,
Norwegen und der Schweiz waren der
Einladung zur Tagung anlasslich des
zehnjahrigen Bestehens von LIS

e. V. gefolgt. Der Forderverein
zur Verbesserung der Lebensumstande
von Menschen mit dem Locked-in
Syndrom wurde im Sommer 2000 in
Berlin gegriindet, um Betroffenen

-
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theoretisch und praktisch Hilfe zu
leisten.

Die Eroffnungsveranstaltung am Freitag,
moderiert von Dr. Karl-Heinz Pantke und
Dr. Gerhard Scharbert, wurde gleichge-
wichtig sowohl von Betroffenen als auch
Nichtbetroffenen gestaltet. Es wurden
Organisationen vorgestellt, die Men-
schen mit einem Locked-in Syndrom
Hilfestellung geben. Beteiligt waren
Bike Wittebols (Belgien), LIS e.V.
(Deutschland), ALIS (Frankreich), gli
amici di daniela onlus (Italien) sowie
Patentenzusammenschlisse aus ver-
schiedenen Landern (Schweiz, Nieder-
lande). Hinzu kamen kommhelp e.V.
(Deutschland), ALS-mobil (Deutschland)
und comacsience (Belgien).

Im Mittelpunkt der Sonnabendveranstal-
tung, moderiert von Prof. Dr. Gabriel
Curio vom bbci (Berlin brain computer
interface), standen die korrekte,
frihzeitige Diagnosestellung beim LIS
sowie die Moglichkeit, mit der Kraft der
Gedanken einen Computer zu bedienen.
Mit Prof. Franz Gerstenbrand aus Wien,
Prof. Gerhard Bauer aus Innsbruck und
Prof. Niels Birbaumer aus Tubingen
nahmen drei Referenten teil, die
mafgeblich dazu beitrugen, diese
Wissenschaftszweige zu etablieren. In
den siebziger Jahren spezifizierten Prof.
Bauer und Prof. Gerstenbrand verschie-
dene Verlaufsformen des Locked-in
Syndroms und inspirierten dadurch
nachfolgende Forschergenerationen.
N ach einem Unfall lag er

vermeintlich im Wachkoma:
Dass er bei Bewusstsein war,
wurde erst nach 23 Jahren mit
neuronalen Messungen und
Mafinahmen am Bett festge-
stellt.

Fur breite Aufmerksamkeit in der
Offentlichkeit sorgte die Geschichte des
Belgiers Rom Houben im November
2009. Nach einem Unfall lag er ver-
meintlich im Wachkoma: Dass er bei
Bewusstsein war, wurde erst nach 23
Jahren mit neuronalen Messungen und
MaBnahmen am Bett festgestellt. Die
Forschergruppe, die die notwendigen
Untersuchungen durchfiihrte, war in
Rheinsberg auch vertreten. Obwohl
solche Untersuchungen aus medizinisch-
wissenschaftlicher Sicht kein Problem
darstellen, gibt es Vermutungen, dass

Foto: Farah Lenser

angedacht

bei jedem dritten Patienten mit der
Diagnose Wachkoma, diese falsch ist.

Prof. Birbaumer war einer der ersten,
der ein brain-computer-interface
konstruierte, mit dem nur durch Kraft
der Gedanken Maschinen wie Rollstiihle,
Gehbhilfen oder Computer bedient
werden konnen. Eine Vision, die noch
wie Science-Fiction klingen mag. Doch
diese Vision ist auf dem Weg in den
klinischen Alltag. BCls sollen Patienten
helfen, die weder sprechen noch sich
bewegen konnen, aber deren Gehirn
funktioniert, ihre Wiinsche und Beduirf-
nisse ihrer Umwelt mitzuteilen. Es
wiirde zu weit gehen, die Veranstaltung
hier im Detail vorzustellen. Interessierte
erhalten nach einer Mail an pantkelis@
arcor.de kostenfrei das ausfiihrliche
Programm (inkl. weiterfiihrender
Literaturhinweise) als PDF-file gern
zugeschickt.

Auf der abschliefenden Podiumsdiskussi-
on der Tagung am Sonntag zum Thema
»Wem nutzen Patientenverfugungen?“
bekraftigten LIS- und ALS-Patienten mit
eindrucksvollen Statements ihre Freude
am Leben. Die Diskussion, moderiert von
Prof. Dr. Andreas Zieger von der Carl von
Ossietzky Universitat in Oldenburg,
wurde mehrheitlich von Betroffenen
gefuihrt. Es zeigte sich, dass eine von
einem gesunden Menschen bei guter
Gesundheit gemachte Vorausverfugung
keine Relevanz beim Beginn einer
schweren Erkrankung hat. Die Bewer-
tung der Lebenssituation richtet sich in
erster Linie nach der vorliegenden,
realen Situation und legt dabei keines-
falls das Leben eines gesunden Men-
schen als MaBstab an. Zu einem spate-
ren Zeitpunkt wird ausfuhrlich uber
diese Veranstaltung berichtet.

Veranstalter/ Kontakt: LIS e.V.

Geschaftsstelle im Ev. Krankenhaus
Konigin Elisabeth Herzberge
Herzbergstr. 79, Haus 30, 10265 Berlin
Tel.: 030/34 39 89 75

www. locked-in-syndrom.org

Vorsitzender Dr.
Karl-Heinz Pantke
Mail:
pantkelis@arcor.de
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Aufstand der Eingeschlossenen

Bei vollem Bewusstsein vollstandig gelahmt - ein Albtraum, der nach Hirnschadigung vorkommt:
Locked-in-Syndrom (LiS) ist ein Krankheitsbild, das klinisch eindeutig definiert, doch in der Praxis schwer
von anderen neurologischen Syndromen, wie Wachkoma oder akinetischem Mutismus, zu unterscheiden
ist. Vor zehn Jahren fanden sich Betroffene, Angehorige und Interessierte in LIS e.V. zusammen.

— in besonderes Anliegen
bestand darin, dass Betrof-
fene und Wissenschaftler beim
direkten Zusammentreffen aus-
reichend Gelegenheit zur gemein-
samen Diskussion hatten. Andere
européische Organisationen wur-
den vorgestellt, neuste Erkennt-
nisse zum Locked-in-Syndrom
und Brain-Computer Interfaces
(BCls) betrachtet sowie Patien-
tenverfligungen aus dem Blick-
winkel von Menschen, die selbst
eine lebensbedrohliche Situation
durchlebt haben, diskutiert.

150 Teilnehmer, darunter Be-
troffene und deren Angehorige,

aus Belgien, Deutschland,
Frankreich, Italien, Niederlande,
Norwegen und der Schweiz waren
der Einladung zur Tagung gefolgt.
Der Forderverein zur Verbesse-

rung der Lebensumsténde von
Menschen mit dem Locked-in-
Syndrom LIS e.V. wurde im Som-
mer 2000 in Berlin gegriindet,
um Betroffenen theoretisch und

/) //‘

{»

Die Mitgriinder des Vereines, der LIS-Vorsitzende Dr. Karl-Heinz Pantke
und Christine Kiihn, konnten sich iiber eine rege Beteiligung an ihrer
Tagung und eine fruchtbare Diskusssion freuen. Foto: Farah Lenser

praktisch Hilfe zu leisten. Die
Eroffnungsveranstaltung, mode-
riert von Dr. Karl-Heinz Pantke
und Dr. Gerhard Scharbert,
wurde gleichgewichtig sowohl
von Betroffenen als auch Nicht-
betroffenen gestaltet. Es wurden
Organisationen vorgestellt, die
Menschen mit einem Locked-in-
Syndrom Hilfestellung geben.
Beteiligt waren Bieke Wittebols
(Belgien), LIS e.V. (Deutschland),
ALIS (Frankreich), Amici di
Daniela Onlus (Italien) sowie
Patientenzusammenschlisse
aus verschiedenen Léndern wie
der Schweiz und den Niederlan-
den. Hinzu kamen: kommhelp
e.V. (Deutschland), ALS-mobil
(Deutschland) und Coma
Science Group (Belgien).
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Die Kraft der Gedanken

Im Mittelpunkt der Veranstaltung
am nachsten Abend, moderiert
von Professor Dr. Gabriel Curio
vom BBCI - Berlin Brain Compu-
ter Interface, standen die kor-
rekte, friihzeitige Diagnose-
stellung beim LiS sowie die
Mdglichkeit, mit der Kraft der
Gedanken einen Computer zu
bedienen. Mit Professor Franz
Gerstenbrand aus Wien, Profes-
sor Gerhard Bauer aus Innsbruck
und Professor Niels Birbaumer
aus Tdbingen nahmen drei
Referenten teil, die mafigeblich
dazu beitrugen, diese Wissen-
schaftszweige zu etablieren. In
den siebziger Jahren spezifizier-
ten Professor Bauer und Profes-
sor Gerstenbrand verschiedene
Verlaufsformen des Locked-in-

Syndroms und inspirierten
dadurch nachfolgende Forscher-
generationen.

Fiir breite Aufmerksamkeit in
der Offentlichkeit sorgte die Ge-
schichte des Belgiers Rom Houben
im November 2009. Nach einem
Unfall lag er vermeintlich im
Wachkoma: Dass er bei Bewusst-
sein war, wurde erst nach 23 Jah-
ren mit neuronalen Messungen
und Mafnahmen am Bett festge-
stellt. Die Forschergruppe, die
die notwendigen Untersuchun-
gen durchfiihrte, war in Rheins-
berg auch vertreten. Obwohl
solche Untersuchungen aus
medizinisch-wissenschaftlicher
Sicht kein Problem darstellen,
gibt es Vermutungen, dass bei
jedem dritten Patienten mit der
Diagnose Wachkoma, diese
falsch ist.

Professor Birbaumer war einer
derersten, der ein Brain-Compu-
ter Interface konstruierte, mit
dem nur durch Kraft der Gedan-
ken Maschinen wie Rollstiihle,

Gehhilfen oder Computer bedient
werden konnen. Eine Vision, die
noch wie Science-Fiction klingen
mag. Doch diese Vision ist auf
dem Weg in den klinischen Alltag.
BCls sollen Patienten helfen, die
weder sprechen noch sich be-
wegen konnen, aber deren Ge-
hirn funktioniert, ihre Wiinsche
und Bedirfnisse ihrer Umwelt
mitzuteilen. Interessierte erhal-
ten nach einer email an pantke-
lis@arcor.de kostenfrei das aus-
fihrliche Programm inklusive
weiterflihrender  Literaturhin-
weise als pdf-file.

Patientenverfiigungen
diskutiert

Auf der abschliefenden Podi-
umsdiskussion der Tagung zum
Thema ,Wem niitzen Patienten-
verfiigungen?“ bekréaftigten LiS-
und ALS-Patienten mit eindrucks-
vollen Statements ihre Freude am
Leben. Die Diskussion, moderiert
von Professor Dr. Andreas Zieger
von der Carl von Ossietzky Univer-
sitdt in Oldenburg, wurde mehr-
heitlich von Betroffenen geflhrt.
Es zeigte sich, dass eine von einem
gesunden Menschen bei guter
Gesundheit gemachte Vorausver-
fligung keine Relevanz beim Be-
ginn einer schweren Erkrankung
hat. Die Bewertung der Lebenssi-
tuation richtet sich in erster Linie
nach der vorliegenden, realen Si-
tuation und legt dabei keinesfalls
das Leben eines gesunden Men-
schen als Mafistab an.

LIS e.V. Geschdftsstelle
Ev. Krankenhaus K&nigin
Elisabeth Herzberge

Dr. Karl-Heinz Pantke
Herzbergstr. 79, Haus 30
10265 Berlin

= 030/34398975
pantkelis@arcor.de
www.locked-in-syndrom.org
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Der Aufstand der Eingeschlossenen
el vollem Bewusstsein vollstin-  gien, Deutschland, Frankreich, [ta- formen des Locked-in Syndroms und  Wiinsche und Bed{irfnisse ihrer

dig gelihmt ein  Albtraum,
der nach Hirnschiidigung wie nach
einem Schlaganfall oder Unfall vor-
kommt: Locked-in Syndrom (LIS)
ist ein Krankheitsbild, das klinisch
eindeutig definiert, doch in der Praxis
schwer von anderen neurologischen
Syndromen wie Wachkoma oder aki-
netischem Mutismus zu unterschei-
den ist.

Vom 26. Mirz bis 28. Mirz 2010
fand in Rheinsberg ein von LIS eV.
organisiertes Treffen von Uberleben-
den des Locked-in Syndroms und
Wissenschaftlern statt. Ein beson-
deres Anliegen bestand darin, die
Tagung so zu gestalten, dass Betrof-
fene und Wissenschaftler beim di-
rekten 71 ffen ausrei 1
Gelegenheil zur gemeinsamen Dis-
kussion hatten. In anderen europi-
ischen Lindern titige Organisationen
wurden vorgestellt, neueste Erkennt-
nisse zum Locked-in Syndrom und
Brain-Computer Interfaces {(BCls) be-
trachiet sowie Patientenverfiigungen
mit dem Blickwinkel von Menschen,
die selbst eine lebensbedrohliche Si-
tuation durchlebt haben, diskutiert.

150 Teilnehmer, darunter Betrof-
fene und deren Angehiirige, aus Bel-

lien, Niederlande, Norwegen und der
Schweiz waren der Einladung zur
Tagung anlisslich des zehnjihrigen
Bestehens von LIS e. V. gefolgt. Der
Firderverein zur Verbesserung der
Lebensumstiinde von Menschen mit
dem Locked-in Syndrom wurde im
Sommer 2000 in Berlin gegriindet,
um Betroffenen theoretisch und prak-
tisch Hilfe zu leisten.

Die Erdéiffnungsveranstaltung
wurde gleichgewichtig sowohl von
Betroffenen als auch Nichtbetrof-
fenen gestaltel. Es wurden Organisa-
tionen vorgestellt, die M: 1 mit

inspirierten dadurch nachfolgende
Forschergenerationen.

Fur breite Aufmerksamkeit in der
Offentlichkeit sorgte die Geschichte
des Belgiers Rom Houben im Novem-
ber 2009, Nach einem Unfall lag er
vermeintlich im Wachkoma: Dass er
bei Bewusstsein war, wurde erst nach
23 Jahren mit neuronalen Messungen
und Malnah am Bett fi 11t.
Die Forschergruppe, die die notwen-
digen Untersuchungen durchfihrie,
war in Rheinsberg auch vertreten.
Obwohl solche Untersuchungen aus
medizinisch-wissenschafilicher Sicht

einem Locked-in Syndrom Hilfestel-
lung geben.

Im Mittelpunkt einer weiteren Ver-
anstaltung standen die korrekte, friih-
zeitige Diagnosestellung beim LIS
sowie die Moglichkeit, mil der Krafl
der Gedanken einen Computer zu
bedienen. Mit Prof. Franz Gersten-
brand aus Wien, Prof. Gerhard Bauer
aus Innsbruck und Prof. Niels Bir-
baumer aus Tibingen nahmen drei
Referenten teil, die mabgeblich dazu
beitrugen, diese Wissenschaltseweige
zu etablieren. In den siebziger Jahren
spezifizierten Prof. Bauer und Prof.
Gerstenbrand verschiedene Verlaufs-

kein Problem darstellen, gibt es Ver-
mutungen, dass bei jedem dritten Pa-
tienten mit der Diagnose Wachkoma,
diese falsch ist.

Prof. Birbaumer war einer der
ersten, der ein brain-computer-inter-
face konstruierte, mit dem nur durch
Kraft der Gedanken Maschinen wie
Rolistithle, Gehhilfen oder Computer
bedient werden kiinnen. Eine Vision,
die noch wie Science-Fiction klingen
mag. Doch diese Vision ist auf dem
Weg in den klinischen Alltag. BCls
sollen Patienten helfen, die weder

P 1 noch sich gen kinnen,
aber deren Gehirn funktioniert, ihre

Umwelt mitzuteilen.

Auf der abschliefenden Podiums-
diskussion der Tagung zum Thema
~Wem niltzen Patientenverfiigungen?
bekriiftigten LIS- und ALS-Patienten
mit eindrucksvollen Statements ihre
Freude am Leben. Die Diskussion
wurde mehrheitlich von Betroffenen
gefiihrt. Es zeigte sich, dass eine von
einem gesunden Menschen bei guter
Gesundheit gemachte Vorausverfil-
gung keine Relevanz beim Beginn
einer schweren Erkrankung hat, Die
Bewertung der Lebenssituation rich-
tet sich in erster Linie nach der vor-
liegenden, realen Situation und legt
dabei keinesfalls das Leben eines ge-
sunden Menschen als Malistab an,

Dr. Karr-Hemz Pantie,
Vorsdtzender LIS eV,

© Kontakt fiir mehr Inf i
LseV.
Geschéftsstelle im Ev. Krankenhaus
Knigin Elisabeth Herzberge
Herzbergstrafe 79, Haus 30
10265 Berlin
Telefon 030/34 398975
Mail pantkelis@arcor.de
Internet www.locked-in-syndrom.org




SelbstHilfeVerband-FORUM GEHIRN e.V.

Bundesverband fiir Menschen mit Hirnschéadigung und deren Angehérige

Veranstaltungen Selbsthilfegruppen Umfragen Fachbereiche Beratungen

1.12.2010, Infoveranstaltung zum persdnlichen Budget, Thema: , Selbstbestimmte Assistenz -
Personliches Budget", Veranstalter: Forderverein zur Grindung einer Stiftung zur
Verbesserung der Lebensumsténde von Menschen mit dem Locked-in-Syndrom e.V., im
Vivantesklinikum Spandau, Neue BergstralRe 6 in 13585 Berlin,

Obwohl das Personliche Budget eine gesetzliche verankerte Leistung ist, wird seine Umsetzung fiir
die Betroffenen oft zu einem Hindernislauf, weil die Mitarbeiter in den zustandigen Institutionen oft nur
mangelhafte Kenntnisse Uber diesen Sachverhalt haben. Deshalb ist Aufklarung von Néten und zwar
bei den Betroffenen und bei den Sachbearbeitern.

Referenten: Ingrid Zoeger, SHV - FORUM GEHIRN e. V.

Birgit Stenger, Arbeitsgemeinschaft Selbstbestimmtes Leben e. V. Berlin

Dr. Heike Knops, Theologin und Bioethikerin

Zeit: 01. Dezember, 16.00 Uhr - 19.00 Uhr

http://www.shv-forum-gehirn.de/cms/index.php/veranstaltungen/309-informationsveranstaltung-
fuerjedermann.htmi



d) Artikel in verschiedenen Zeitschriften
- ,,Konsum - schon und gut, aber was bringt’s?*
- ,,Der Weg in ein neues Leben*

- Helden des Alltags —
»,Gefangen im eigenen Korper und doch fiir andere da“

- ,,Mein Korper war mein Gefangnis“

- ,,Leben mit dem Locked-in Syndrom*

- ,,Gefangen im Kopf*

- ,,Hilflos eingeschlossen im eigenen Kdrper...*

- ,Ich war lebendig begraben in meinem eigenen Korper*



DAS THEMA

Knoops Kolumne

Konsum - schon und gut,

aber was bringt’s?

1s vor 15 Jahren war ich ein rich-
B tiger Konsumknecht. Ich hatte
immer 100 Mark in der Tasche,
meist mehr. Das Einkaufen hat in jedem
Fall Spal3 gemacht. Das ging so lange gut,
bis mich eines Tages der Schlag traf. Der
Staat hat mein ganzes Geld eingezogen.
Dartiber wird ein Anderer und GroBerer
richten, da bin ich mir sicher. Auf alle Fil-
le war ich plotzlich arm wie eine Kir-
chenmaus. Ich bezog zwar Rente, bekam
aber nur 135 Euro im Monat ausgezahlt.
Eine der ersten Fragen nach dem
Schlaganfall, als ich voéllig nutzlos in
meinem Bett herumlag und nichts bewe-
gen konnte, war: Was wiirde dir eigentlich
Geld, das jetzt zu einen wertlosen Haufen
Papier geworden ist, niitzen? Klare Ant-
wort: Nichts. Also war ich nur halb traurig
tiber den Verlust meines Geldes. Den Staat
hat’s natiirlich gefreut — aber nicht mehr
lange. Gesundheit kann man nicht kaufen,
wenn auch manche Reiche oder sehr
Reiche sich einige Extras leisten konnen,
Gott ist gerecht und an ihm kommt kei-
ner vorbei, auch ein Superreicher nicht.
Ich habe mich in mein Schicksal gefugt,
plotzlich mittellos dazustehen. Wie war
das noch mit der Bergpredigt? ,,... sie sden
nicht und ernten nicht und Gottvater
ernihrt sie doch.“ Wie weise. Genau
darauf musste ich mich einlassen. Ich habe
es nie bereut — bis heute nicht. Ich moch-
te ausdriicklich eventuelle ,,Nachahmer*
warnen, denn mittellos, ohne Arbeit oder
krank zu sein, reicht bei Weitem nicht aus,
um sich mal so in die Hingematte fallen
zu lassen. Da muss schon mehr passieren.
Vor vier Jahren bin ich in eine eigene

Friedemann Knoop
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Wohnung gezogen. Plotzlich bekam ich
die volle Rente uberwiesen. Sie war klein,
aber ich bendtige nicht viel mehr. Die
Hilfte der Rente geht schon fiir die Mie-
te der Einraum-Wohnung drauf. Ich trin-
ke nicht, ich rauche nicht und Frauen
habe ich auch keine. Kultur aller Art mag
16h, night. “Ich “fithre* das’ Lebdn eines
., Wohlstandsasketen®. Das wirklich Er-
staunliche dabei ist, ich vermisse nichts:
Kein Handy, keinen DVD-Player, keinen
Videorecorder und schon gar kein Inter-
net oder Geld. Nur Biicher. Biicher miis-
sen sein. Jedoch nur Fach- oder Sachbii-
cher. Keine Romane, denn die zihle ich
zur Kultur, und die mag ich nicht. Schon
gar nicht, wenn sie Geld kostet. Ja, ja
manchmal ist es etwas anstrengend, ein

Asketendasein zu fihren, aber es macht

gliicklich und frei. Zumal ich kaum spre-

chen kann. Das heif}t, rumquatschen geht
nicht. Jedoch viel tiber die Welt nachden-
ken, das funktioniert.

Sie sehen, mit sehr wenig, genau ge-
nommen sind es vier Titigkeiten, die ich
noch ziemlich ungehindert durchfiihren
kann, kann man durchaus zufrieden und
gliicklich sein. Man darf nur nicht zuviel
wollen oder zu hohe Anspriiche stellen.
Ein Fehler, den viele Behinderte anfangs
begehen. Das klappt nie und frustriert nur.
Bezogen auf das Konsumverhalten bedeu-
tet dies folgendes:
 Kaufe nie Dinge, die dir heute gefallen

und morgen sinnlos Platz in deiner

Wohnung fordern.

» Uberlege, was du wirklich brauchst. Das
gilt auch fiir Speisen und Getrinke.

* Lieber mehr Geld fir Qualitit, dafir
weniger Waren und keinen Schrott.

* Ein Spartipp, der immer funktioniert:
Selten selbst einkaufen, sondern auf-
schreiben, was man mitgebracht haben
mochte. Dann kommt man gar nicht
erst in Versuchung.

* Keinen Alkohol, keine Zigaretten, keine
SiiBigkeiten, keinen Kuchen oder Salz-
gebick, daftir viel Obst und Gemiise.

Friedemann Knoop
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Mitmenschen kommuniziert und wie si

Der Weg:

neves Leben

o Pe Alltag me|stert schllderte sie bel'emeryeranstaltung

des Vereines LIS e.V. zum Locked in- Syndrom in der Neurologlschen Rehakllmk RehaNova KoIn.: .

P it dem Locked-in-Syn-

J drom war ihre Kommuni-
kationsfahigkeit von einem
Augenblick zum anderen unter-
brochen. Pl6tzlich konnte sie sich
nicht mehr verstandigen. ,Uber
ein Jahr lang war weder eine Be-
wegung moglich, noch konnte ich
irgendeinen Laut von mir geben.
In der Zeit habe ich ausschlie-
lich tiber Augensprache kommu-
niziert“, erinnert sich Anama.
,Das heifit, der Gegeniiber hat
das Alphabet buchstabiert und
ich habe beim entsprechenden
Buchstaben die Augen getffnet.
Nach dem gleichen Muster wur-
den mir Ja/Nein-Fragen gestellt.
Bei Ja habe ich die Augen geoff-
net, bei Nein sie geschlossen ge-
halten.”

Aller Anfang ist schwer

Nach der Rehaklinik, in der die
junge Kélnerin ein Jahr ver-
brachte, zog sie - lediglich unter-
stiitzt von Assistenten, nicht von
Fachpersonal - in ihre eigene
Wohnung. ,Im Nachhinein er-
scheint es mir wie ein Wunder,
dass das Ulberhaupt ging, denn
ich konnte am Anfang weder spre-
chen, noch ausreichend Essen
oder Trinken oral zu mir nehmen.
Stattdessen wurde ich iber eine
Magensonde erndhrt*, wundert
sich Anama noch heute. ,Nach
circa zweieinhalb Jahren konnte
die PEG auf meinen Wunsch hin
gezogen werden, wobei die Arzte
davon Uberhaupt nicht angetan
waren. Ebenso verhielt es sich mit
den Medikamenten. Ich habe

=

langsam alle Medikamente aus-
geschlichen, gegen Uberzeugung
der behandelnden Arzte.”

Der PC, mein Tor
zur Welt

»Stattdessen habe ich seit circa
zwei Jahren eine sogenannte
Kopfmaus und eine Bildschirm-
Tastatur. Auf einer Brille ist ein
Infrarot-Reflektor-Punkt geklebt,
dessen Impulse von der Kopf-
maus, die Giber dem Monitor ange-
bracht ist, aufgenommen werden.
Um klicken zu kdnnen, muss ich
einen bestimmten Zeitraum (in
meinem Fall 0,4 Sekunden) ohne
Bewegung auf einen Punkt halten.
Schreiben kann ich mit Hilfe einer
sogenannten Bildschirm-Tastatur.
Ich finde dieses System flir mich

'

phantastisch, denn nach mehre-
ren Jahren habe ich endlich die
Méoglichkeit, allein ohne Mittels-
person kommunizieren zu kbnnen.
Und dabei ist es auch egal, ob
jemand meine leise Stimme ver-
stehen kann oder nicht.”

Mittlerweile hat Anama Fron-
hoff Ubung, aber gerade am An-
fang dauerte das Schreiben mit
der Kopfmaus sehr viel Ianger als
das Schreiben mit der Hand. So
brauchte sie in den ersten Tagen
zum Schreiben einer email mit ei-
nem Satz fast eine Stunde. ,Aber
immer noch besser, als ohne Pri-
vatsphére. Erwdhnenswert finde
ich, dass meine Freunde pro-
blemlos dazu (bergegangen
sind, mir private Dinge aus-
schlieflich per email mitzutei-
len®, freut sich Anama.
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Meine heutige Stimme

In den ersten Jahren erhielt Frau
Fronhoff flinf mal in der Woche
Logopédie. Hier lernte sie, wieder
zu schlucken und Laute zu bilden.
,Mittlerweile kann ich alle Buch-
staben sprechen, je nach Tages-
form leiser oder etwas lauter. Ins-
gesamt reicht die Stimme aber
noch nicht flir ein Sprachpro-
gramm am Computer. Das will ich
aberauch gar nicht haben, da im-
mer ein Assistent in der Wohnung
ist und ich somit keine Privat-
sphare hatte.”

»Auch verbal hat sich einiges
getan. Natiirlich habe ich keine
laute wohlklingende Gesangs-
stimme, aber immerhin kdnnen
mich viele Leute mit gutem Willen
verstehen, wenn sie nicht gerade
schwerhorig sind.

Daich abertrotzdem noch nicht
alleine telefonieren kann, ist im-
mer ein Assistent dabei, der fir
mich redet. Das Telefon ist in der
Regel auf laut gestellt, damit ich
zumindest héren kann. Nur bei
einzelnen Personen oder an Tagen
mit guter Stimme rede ich selbst.”

Alles in allem hat sich viel getan
in den vergangenen Jahren. Trotz-
dem gibt es aber immer wieder
Menschen, die denken, weil Frau
Fronhoff nicht laut reden kann,
konnte sie auch nicht gut horen
und erst recht nicht verstehen.

»Insgesamt habe ich mich in-
sofern verdndert, dass die Kom-
munikation anders geworden ist.
Aber auch, dass ich nicht mehr
das Bediirfnis habe, so viel zu er-
z&hlen. Das Meiste mache ich mit
mir selber ab. Natirlich tausche
ich mich gerne aus, aber lange
nicht mehr so oft wie friiher. Am
Anfang war ich durch die Situa-
tion gezwungen, mich mit mir und
meinen Gefihlen auseinanderzu-
setzen. Zu der Zeit empfand ich

das wie eine Strafe, aber mittler-
weile ist es flr mich mehr oder
weniger normal geworden®, zieht
Anama ihr Resiimee.

Momo,
mein Begleithund

Einige Jahre nach ihrem Hirn-
stamminfarkt recherchierte die
KéInerin im Internet zur Ausbil-
dung von Behindertenbegleit-
hunden und ist dabei auf den
Verein SAM im Bergischen Land
gestoRen. Unverbindlich fragte
sie per email an, ob auch fiir ihre
massive korperliche Einschréan-
kung Hunde ausgebildet wiirden.

Die Antwort des Vereines kam
direkt und man schaute sich ihr
Zuhause personlich an. Ohne ihr
Wissen sammelten die Hunde-
trainer in den folgenden Monaten
Spenden fiir einen Hund.

,Derart in Zugzwang geraten,
bin ich daraufhin selbst aktiv ge-
worden und habe unter anderem
Flyer erstellt und potenzielle
Spender angeschrieben. So sind
innerhalb von wenigen Wochen
mehrere tausend Euro zu-
sammengekommen, ein Grofteil
von den Musikern Deva Premal

und Miten“, freut sich Anama
tiber die Hilfe.

Die Hundetrainerin Beate
Dorla® bildete 17 Monate den
Colliriden Momo als Behinder-
tenbegleithund speziell fiir Frau
Fronhoff aus. Dafiir suchte sie ihn
nach speziellen Tests aus. Traine-
rin und Hund kamen jeden Monat
fir einen Nachmittag zu Besuch,
vor allen Dingen, damit Momo
seine zukiinftige Besitzerin und
ihre Lebensumstande kennenler-
nen konnte.

Zu diesem Zeitpunkt war das
Ganze noch ein Experiment -
Beate Dorlaf} war nicht klar, ob
Anama mit ihrer schweren Behin-
derung einen Hund selbststandig
flihren kénne. Im Mai 2006 kam
es dann zur dauerhaften Uber-
siedlung von Momo.

,Die darauf folgenden drei
Monate waren harte Arbeit. Zum
Beispiel habe ich nach dem Sitz-
kommando des ofteren eine
halbe Stunde warten miissen, bis
Herr Momo meinte, er konnte mal
hdren. Konsequenz ist der Garant
dafiir, dass der Mensch und nicht
der Hund der Rudelflihrer ist.
Interessant zu erwéhnen ist, dass
Momo mittlerweile nur noch auf

Mom" der Briickenbauer: Auf ihren taglichen
" WAuasfliigen’erregt das ,,Gespann“immer wieder
. Aufsehen. Dadurch-kénate Anama'schon
viele'Kontakte kniipfe - ,

meine leisen Kommandos hort
und nicht, wie man glauben
kénnte, auf die lauten Stimmen
von anderen Personen. Flr mich
ist es immer wieder phantastisch
zu sehen, dass man weder laut-
stark, noch héaufiger ein Kom-
mando wiederholen muss, damit
ein Hund reagiert.

Fir mich sind die téglichen
Spaziergange wunderbar. Vorher
bin ich manchmal monatelang
nicht aus der Wohnung rausge-
kommen. Am Anfang bin ich im
Park sicherlich aufgefallen, mitt-
lerweile fallen wir zwar als Ge-
spann weiterhin auf, aber eher
dadurch, dass Momo so gut hort.
Dadurch suchen andere Hunde-
halter hdufiger unsere Nahe.
Ohne Momo hatte ich lange nicht
so viele Aufenkontakte, Momo
ist sozusagen ein Briickenbauer.”

Die regelméfigen Spazier-
génge haben aber auch andere
positive Folgen fiir Anama Fron-
hoff. Ihre Immunabwehr hat sich
verbessert und ihre Stimme ist
durch das ,Rufen” und den Aus-
tausch mit Anderen deutlich stér-
ker geworden.

»AbschlieRend mdchte ich her-
vorheben, dass Momo eigentlich
mehr fir mein Herz zusténdig ist,
anstatt fur das Verrichten von
»manuellen“ Tatigkeiten. Momo
und ich haben eine ungewdhnlich
enge Verbindung zueinander. Da
wir fast kontinuierlich zusammen
sind, erkennen wir schon nonver-
bal, was der andere mdchte. So-
mit kénnte man sagen, Momo ist
mein Lebensgeféhrte, wenn auch
nicht wie iblich in Menschenform.

Auf jeden Fall méchte ich ihn
nicht missen.”

kontakt

anama@netcologne.de
http://lockedinsyndrom.de
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HELDEN DES ALLTAGS

Gefangen im Korper und doch flr andere da

Sonja Ufer hat das Locked-in-Syndrom, gibt aber nicht auf
JTE

Wolfgang Ufer verlasst am Morgen des 1. Dezember 1982 die Wohnung. Er will
Weihnachtsgeschenke flr seine Familie kaufen. Er ahnt nicht, dass seine Frau ihm zum
letzten Mal ein ,Auf Wiedersehen' hinterher ruft. Stunden spater kehrt er zurlck, beide
Kinder schreien, seine Frau liegt am Boden. lhre Blicke treffen sich, doch sie kann nicht
sprechen, sich nicht bewegen ...

Der normale Alltag ist eine tagliche Herausforderung fur das Ehepaar aus Schmaockwitz.
Sonja Ufer (54) meistert seit 28 Jahren ihr Leben im elektrischen Rollstuhl. Sie kann sich nicht
selbststandig bewegen. Locked-in-Syndrom heif3t die Krankheit, welche die Traume einer
jungen Familie auf einen Schlag unter sich begrub.

»Erzahl...wie...wir...uns...durchgeschlagen...haben!" Wolfgang Ufer (56) liest die Worter von
den Lippen seiner Frau ab, spricht sie laut aus. Er ist ihr Ubersetzer. Er ist die Verbindung
zwischen ihrem Willen und der Realitat.

Sonja Ufer ist gelahmt, ihr Geist eingesperrt in einem fast unbeweglichen Kérper.
Wahrscheinlich hat ein Blutgerinnsel einen Stammhirninfarkt ausgelost. Das Locked-in-
Syndrom oder ,Eingeschlossensein” war die Folge, LaAhmung von Kopf bis Ful3 bei vollem
Bewusstsein.

Arzte machten in der DDR dem 28-jahrigen Wolfgang Ufer keine Hoffnung. ,Es gab nicht mal
eine Bezeichnung fur die Krankheit. Sie sagten, ich solle nicht so einen Aufstand machen,
Sonja werde doch eh nicht mehr gesund.”

Monate spater holte ein Professor der Uniklinik Greifswald Sonja Ufer zurtick ins Leben. Er
erkannte, dass die junge Frau nicht in einer Art Wachkoma liegt, sondern héren, sehen und
alles verstehen kann, was um sie herum passiert. Eine Wendung, die entsprechende
Therapien und Betreuungen ermdglichte. ,Fir mich ging es ab diesem Zeitpunkt wieder
bergauf. Wir konnten miteinander sprechen”, sagt Wolfgang Ufer.

Am Anfang der vielen Sprach-, Atem und Physio-Therapien verstandigten sich die beiden tber
den Augenlid-Schlag. Geschlossene Augen bedeuteten ,Ja", keine Reaktion hiel3 ,Nein".



Heute schreibt sie sogar Briefe auf dem Computer. Eine Kamera am Bildschirm erkennt die
Bewegungen ihrer Pupillen. Statt mit einer Maus lenkt und klickt sie sich mit den Augen durch
Schreib-Programme.

Doch keine Technologie kann die Fursorge der Familie ersetzen. Sonja Ufer ist auf Hilfe
angewiesen. Besonders auf ihren Mann. Er wascht sie, tragt sie ins Bett, fuhrt die Kaffeetasse
zu ihrem Mund und sucht ihr jeden Tag die passenden Ohrringe aus. Als starkes Team haben
sie die Trauer Uber die Krankheit und ihre Folgen bewaltigen kénnen. "Es hat 20 Jahre
gebraucht bis ich mich mit meiner Krankheit abgefunden habe. Nun bin ich stolz auf uns, dass
wir zusammen gehalten haben."”

Trotz ihrer schweren Behinderung mdchte Sonja Ufer arbeiten und etwas Sinnvolles tun. Beide
Ufers sind aktive Mitglieder des LIS e. V.. Per Email halt Sonja Ufer Kontakt zu Neuerkrankten.
Sie berichtet aus ihren Erfahrungen, hilft so gut sie es kann. Den Mut, gegen die Krankheit zu
kampfen will sie weitergeben.

Jahrelang furchtete das Ehepaar Ufer den Jahrestag der Erkrankung, den 1. Dezember. ,Jetzt
feiere ich eine Art zweiten Geburt. Die Trauer an dem Tag konnte ich nicht mehr ertragen. Wir
gehen ins Theater, einmal sind wir sogar ins Ausland verreist", erzahlt Sonja Ufer stolz. Fur
viele der Betroffenen sind sie ein Vorbild.

Fur jedes Jury-Mitglied der
KURIER-Aktion "Helden des Alltags" war dies Grund genug, den Sonderpreis von 10000 Euro
an das Ehepaar Ufer zu vergeben.

Zitat: ,Die Arzte sagten, ich solle keinen Aufstand machen. Sonja werde eh nicht mehr
gesund." Wolfgang Ufer

BU: Liebevoll hebt Wolfgang Ufer seine Frau Sonja aus dem Rollstuhl.



Ihre Mutter

gibt Halt

Silke Akanaga (45)
kiimmerte sich
aufopfernd um

ihre kranke Tochter
(24). Heute konnen
sie wieder lachen

10 Alles fiir die Frau

Nach einer Operation litt Sarah

~Mein Korper war

Vollkommen geldhmt, aber
bei wachem Verstand: Die Berlinerin
erlebte den absoluten Alptraum

Von Julia Carstens
angsam beginnt das Laufband
im Berliner Therapiezentrum
zu rotieren und Sarah Giers-
berg (24) setzt behutsam ei-
nen Full vor den anderen. Ein stol-
zes Strahlen zeigt sich auf ihrem
Gesicht, das ihre Mutter immer
noch zu Tranen riihrt. Lange hat
Silke Akanaga (45) darauf gewartet,
ihr Kind wieder aktiv und gliicklich
zu sehen; hat gehofft, gehadert und
niemals den Mut verloren. Zu kei-
nem Zeitpunkt — auch nicht als die
Arzte im Krankenhaus ihr mitteil-
ten, dass ihr Kind nach einer Ope-
ration von Kopf bis Ful geldhmt sei,
und es vielleicht fiir immer bleiben
wiirde. , Ich hab sie niemals aufge-
geben und fest an ein Happy end
geglaubt®, sagt sie.

Das Drama beginnt an einem
traumhaften Sommertag 2005.
Nach dem Abendessen bricht Sa-
rah plétzlich im Badezimmer zu-
sammen, schreit und kriimmt sich
vor Schmerzen auf dem Boden.
»Ich dachte, mein Kopf wiirde ex-
plodieren, erinnert sie sich. Thre
hilflose Mutter alarmiert sofort den
Notarzt. Silke Akanaga: ,Sarah war
uberhaupt nicht mehr ansprech-
bar.“ Schon seit Tagen hatte die
Abiturientin {iber starke Kopf-
schmerzen geklagt und Migréne-

Tabletten eingenommen.
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,Noch nie hatte ich
solche Schmerzen”

Im Krankenhaus diagnostizieren
die Arzte schlieRlich eine lebens-
bedrohliche Hirnblutung und stel-
len fest, dass der Teenager an einer
angeborenen Gefdllmissbildung
leidet. Mehrere BlutgefdaBe im Kopf
sind geplatzt und eine OP ist un-
umgénglich.

Als die besorgte Mutter ihr Kind
danach in der Klinik besucht, ist

sie entsetzt. Die behandelnden
Arzte versuchen ihr schonend be-
zubringen, dass es wéhrend des
12stiindigen Eingriffs Komplikati-
onen gegeben hat und Sarah nicht
aus der Narkose erwacht ist. Sarahs
Anblick ist ein Schock: ,Das Mad-
chen, das da im Bett lag, sah tiber-
haupt nicht mehr aus wie meine
Tochter —ihr Mund stand offen, die
Gesichtsziige waren verzerrt und
tiberall hingen Schlduche an ihrem
Korper. Uber eine Magensonde
wurde sie kiinstlich ernédhrt.“
Jeden Tag sitzt Silke Akanaga am
Krankenhausbett und wartet dar-
auf, dass ihre Tochter erwacht. Sie
erzahlt der Kranken Geschichten
aus ihrer Kindheit und hat das Ge-
fiihl, dass Sarah sie versteht. Das
glaubt sie in ihren Augen zu sehen.
Arzte, denen sie von ihren Beob-
achtungen erzdhlt, wiegeln jedoch
ab. Immer wieder heiflt es: Das
sind nur Reflexe, die fiir Koma-Pa-
tienten typisch sind. Sarah kénne

Auf dem Laufband
macht Sarah ihre
ersten Schritte. Sie
hofft, bald wieder

alleine gehen zu -- £z

= —_—

konnen
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(24) am Locked-in-Syndrom

mein

nichts wahrnehmen. Doch die
Wahrheit sieht anders aus und ist
ein Alptraum: Sarah ist zwar ge-
lahmt, aber bei vollem Verstand.
Jedes Wort, jede Geste, jede Spritze
bekommt sie mit, kann sich aber
keinen Millimeter bewegen und
kein Wort sprechen. Sie liegt nicht
im Koma, sondern leidet unter
dem sogenannten Locked-in-Syn-
00 0000000000000 0000000O0C

~Uberall ragen Schlduche
aus ihrem Korper”

00 0000000000000 0000000O0C
drom. Das bedeutet: Sie ist gefan-
gen in ihrem eigenen Korper.

Was um sie herum passiert, er-
lebt sie wie im Nebel. Sie hort Stim-
men, kann die Szenerie aber nicht
einordnen. ,Es war schrecklich®,
sagt sie. ,Ich hatte furchtbare
Angst, konnte aber nicht schreien
oder um Hilfe bitten.“ Nur die
Worte ihrer Mutter empfindet sie
als beruhigend. ,Manchmal hat sie
gegluckst. Da wusste ich: Sie kann
mich horen*, sagt Silke Akanaga.

Nun stellen auch die Mediziner
die Diagnose: Locked-in-Syndrom,
machen der Mutter aber nur wenig
Hoffnung auf Heilung. Doch die
Berlinerin kdmpft weiter um ihr

Gef

Kind. Fiinf Wochen nach der Ope-
ration kommt Sarah zur Reha nach
Brandenburg. Thre Mutter begleitet
sie, ist Tag und Nacht bei ihr.

Sprachtrainer und Krankengym-
nasten versuchen Sarah zu helfen.
Ohne Erfolg. Es gelingt ihnen nicht,
die junge Frau wieder in die reale
Welt zuriick zu holen. Sarah bleibt
eine Gefangene ihres Korpers.

Im Januar 2006 dann ein neuer
Hoffnungsschimmer: Sarah darf
an einer Pferde-Therapie teilneh-
men. Als ein Pony neben ihr steht,

ngnis”

Taglich iibt Sarah
mit ihrer Mutter
lesen und sprechen

bewegt sie zum ersten Mal zaghaft
den Arm. Das ist die Wende. ,Es
war wie ein Wunder, sagt ihre
Mutter. ,Daraufhabe ich die ganze
Zeit gewartet.“ Tag fiir Tag geht es
nun ein Stiick bergauf.

Als Silke Akanaga ihr Kind sechs
Monate spidter im Rehazentrum
besucht, kommt ihr eine aufge-
regte Krankenschwester ent-
gegen. Sarah hatgesprochen!
»Sie hat sich geweigert, ei-
nen Pullover anzuzie-
hen“, erinnert sich die

Infokasten

Prof. Dr. med
Christian Gerloff
ist Facharzt fiir
Neurologie in
Hamburg

Was ist das Locked-in-Svndrom?

,Beim Locked-in-Syndrom ist
der gesamte Korper und auch
das Gesicht geldhmt. Die Pati-
enten konnen sich weder be-
wegen, noch sprechen und sind
vollstandig auf Hilfe angewiesen
—auch beim Atmen. Das Denken
ist dabei aber vollig intakt. Die
Patienten konnen sich nur ver-
stdndigen, in dem sie die Augen
offnen und schliefen oder nach
oben und nach unten blicken.“

Was ist das Locked-in-Syndrom?

Wie kommt es dazu?

»Bei etwa 80 Prozent der Pati-
enten ist eine Durchblutungs-
storung im Gehirn der Ausloser
—also ein Schlaganfall. Dieser
betrifft den Hirnstamm. Hier
werden die Atmung, der Kreis-
lauf und das Sprechen gesteuert.
Aullerdem laufen durch diese
Hirnregion auch alle fiir die Mo-
torik wichtigen Nervenbahnen. “

Was ist der Unterschied zum
Wachkoma?

Beim Locked-in-Syndrom neh-
men die Patienten ihre Umwelt
wahr. Beim Wachkoma sind die
hoheren Funktionen des Gehirns
—wie das Denken — volllkommen
erloschen.

Wie werden Locked-in-
Patienten behandelt?

»Das Locked-in-Syndrom muss
schnell diagnostiziert werden.
Dann kann frithzeitig mit der Re-
ha begonnen werden. Betroffene
bendétigen Krankengymnastik,
Ergotherapie und Logopédie. Die
Krankenkasse tibernimmt die
Kosten, solange Fortschritte zu
erkennen sind.“

Wo bekommen Angehdrige
Unterstiitzung?

»,Neben speziellen Kliniken
unterstiitzt auch der Verein
,Lis e.V.“ Betroffene.
Kontakt: www.locked-
in-syndrom.org, Tel.:
030/343989 75/-73.“

Mutter. ,Das war so typisch fiir Sa-
rah. Einen Dickkopfhatte sie schon
immer. In diesem Moment wusste
ich: Jetzt hab ich meine Tochter
endlich wieder.“

Ganz die Alte ist Sarah auch heu-
te noch nicht. Aber sie kampft wei-
ter fiir ihre Genesung. Téglich geht
es ihr ein bisschen besser. Noch
immer macht sie Sprach- und Be-
wegungstherapien. Mit Erfolg: Sie
kann sich ausdriicken und inzwi-
schen langsam einige Schritte ge-
hen. ,Ich habe Gliick gehabt“, sagt
sie. ,Manche Locked-in-Patienten
sind fiir immer in ihrem Koérper ge-
fangen.“ Dann strahlt sie iiber das
ganze Gesicht und ihre stolze Mut-
ter ist geriihrt: ,Du hast wie eine
Lowin gekdmpft. Man darf die
Hoffnung eben
niemals auf-
geben.”
]

Sarah hatée
Gliicksd

PfoZent

“~aller Patiefiten
werden wieder! "

Foto: Lorem Ipsum




Leben mit dem

Locked-in-Syndrom

Verein fand Biirordume durch Berliner helfen

M VONANNETT KOSCHE

Unter alten Baumen im Garten des Evan-
gelischen Krankenhauses Herzberge sit-
zen Menschen mit und ohne Behinderung
und sprechen iiber ihr Leben. Mit dabei
sind Karl-Heinz Pantke und Christine
Kiihn, die Griinder von LIS eV. — einem
Verein, der die Lebensumstinde von
Menschen mit Locked-in-Syndrom (LIS)
verbessern will. LIS-Patienten sind am
Anfang der Erkrankung bei vollem Be-
wusstsein vollstindig gelihmt, kénnen
bestenfalls mit den Augenlidern Signale
senden.

Vor neun Jahren vermittelte Berliner
helfen dem Verein kostenfreie Raume im
Garten des Evangelischen Krankenhauses
Konigin Elisabeth Herzberge. Seit dem
hat sich viel getan: Zehn Biicher hat der
Verein herausgegeben, unge-
zihlte Fachartikel publiziert,
Pilotprojekte fiir Kommunika-
tionsméglichkeiten und Mobili-
sation initiiert und organisiert.
Stets geht es um A

wurde 1995 im Alter von 40 Jahren infolge
eines Klein- und Stammhirninfarktes fiir
tot erklirt. Seit dem kiimpfen er und seine
Lebensgefihrtin jede Minute gegen das
Eingeschlossensein und gleichzeitig gegen
Unwissenheit und Ausweglosigkeit. 140
Vereinsmitglieder und ein engagiertes
Mitarbeiterteam unterstiitzen sie mittler-
weile dabei. Karl-Heinz Pantke reist zu
Fachkongressen, um mit leiser Stimme
iiber die Therapierbarkeit der Krankheit
zu sprechen und sie dadurch selbst zu be-
weisen. Noch trégt er einen langen Haar-
zopf. Wenn er wieder normal sprechen
und laufen kann, will er ihn abschneiden.
Seine korperliche Beweglichkeit hat sich
enorm gesteigert, verglichen mit seinem
Zustand am Beginn der Krankheit. An-
dauerndes Training bestimmen seinen
Alltag noch heute.

Inder Geschiftstelle des Ver-
eins wurde seit 2001 eine um-
fangreiche medizinische Biiche-
rei mit wissenschaftlichen Stu-
dien und Erfahrungsberichten
von Patienten fir die For-

iiber das Krankheitsbild, ad- schungsarbeit zusammengetra-
dquate Rehabilitation oder not- Z gen. Mindestens einmal im Mo-
wendige Hilfsmittel und vor al- nat ist sie Treffpunkt fiir Betrof-
lem darum, den Betroffenen ei- z fene und deren Angehérige.
ne Stimme zu geben. e s Der zehnjshrige Vereinsge-

Das Syndrom ist klinisch ein- gl &\5 burtstag wurde im Mirz mit ei-
deutig definiert, aber noch heu- I.IS-\Fereinsgriinder ner Tagung in Rheinsberg gefei-
te werden Patienten mit einem Karl-Heinz Pantke  ert, wo deutsche und europii-

Locked-in-Syndrom nicht im-
mer als solche erkannt. Wenn doch, gelten
sie hiufig als hoffnungslose Fille; die nur
schmerzlindernd oder stabilisierend be-
handelt werden. Betroffene aber bezeich-
nen die Locked-in-Phase als Durchgangs-
stadium. Je nach Ausprigung des Syn-
droms sind vertikale Augenbewegungen
und Lidschlag méglich und somit auch
Kommunikation iiber Augensignale oder
eine Buchstabentafel, denn das Sprach-
system bleibt in der Regel erhalten. Die
erste Beschreibung eines Locked-in-Syn-
droms wurde 1844-46 von Alexandre Du-
mas im Roman ,Der Graf von Monte
Christo* in der Person des Monsieur Noir-
tier de Villefort veréffentlicht. Neben den
Symptomen wird darin die Kontaktmég-
lichkeit mit dem Patienten beschrieben
sowie eine Therapie erwihnt.

Der Griinder des Selbsthilfe-Vereins,
Karl-Heinz Pantke, ein Wissenschaftler
mit Spezialgebiet Ultrakurzzeitphysik

sche Wissenschaftler neue For-
schungsergebnisse mit 150 Teilnehmern
aus sieben Lindern diskutierten. Die
Griindungsziele vom Sommer 2000 - ein
Gesprichsforum zu bilden und ein Doku-
mentationszentrum aufzubauen - sind
verwirklicht. ,,Doch es gibt noch viel zu
tun”, sagt Pantke: ,Erst in jiingster Zeit
setzt sich die Erkenntnis durch, dass mit-
tels frithzeitiger und andauernder intensi-
ver Rehabilitation erstaunliche Erfolge er-
zielt werden kénnen, die ein eigenstindi-
geres Leben erméglichen.”

Der Erfahrungsbericht ,Locked-in. Ge-
fangen im eigenen Korper” von Dr. Karl-
Heinz Pantke ist 2009 im Mabuse-Verlag
erschienen (ISBN-13: 978-3933050083).

LIS e.V., Geschftsstelle im Ev. Krankenhaus
Konigin Elisabeth Herzberge,
Herzbergstral3e 79, Haus 30, 10265 Berlin
Telefon 030/34 39 89 75
www.locked-in-syndrom.org
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Locked-in-Syndrom
Gefangen im Kopf

vom 6. Januar 2010

Anama Kristin Fronhoff ist vom Hals ab fast vollstandig gelahmt. Sie leidet am
Locked-in-Syndrom und kann nur mit Hilfe anderer leben. Doch sie gibt nicht auf.

Portrat einer Kampferin.

VON PETRA PLUWATSCH

Die Stimme ist kaum mehr als ein Hauch. "Schoén, dass du da
bist", flistert Anama Kristin Fronhoff und wendet der
Besucherin den Kopf zu. lhre blauen Augen strahlen. Blonde

Locken ringeln sich um ein fréhliches Gesicht. Ihre Hande ruhen
zu Fausten geballt auf der Ablage ihres Rollstuhls; lederne

Schlaufen fixieren die Beine an den Stuhlbeinen. Neben ihr liegt
Momo, ein vier Jahre alter Collie-Rude, und hebt kurz den Kopf,

Anama Kristin Fronhoff Js)

(Bild: privat) um den Gast zu begutachten.

Anama Kristin Fronhoff reicht die Wange zum BegriBungskuss. Die rechte Hand ruckt
ein paar Millimeter nach vorn, das muss reichen als Willkommensgruf3. Ein Rot-Kreuz-
Helfer hat der Besucherin zuvor die Tur gedffnet und sie ins Wohnzimmer gebeten, denn
Anama Kristin Fronhoff kann aus eigener Kraft keinen Finger rihren. Sie ist vom Hals
abwarts gelahmt. Locked-in lautete die Diagnose der Arzte, als sie vor neun Jahren nach
einem Hirnstamminfarkt aus dem Koma erwachte. Eingesperrt sein in den eigenen

Korper.

Seit acht Jahren lebt die 42-Jahrige, rund um die Uhr
betreut von Helfern des Deuten Roten Kreuzes, in einer
behindertengerechten Wohnung in Kéln-Ossendorf: drei
Zimmer, Kiche, Bad, ein kleiner Garten. "Dass ich hier
wohnen darf, das ist mein groél3er Sieg”, sagt sie.

33 Jahre alt ist die Krankenschwester aus Koln, als ein
Hirnstamminfarkt sie im Sommer 2000 aus ihrem ersten
Leben hinauskegelt. Dem Zusammenbruch an jenem 11.
August ist ein Tag voller Tr&nen vorausgegangen. Am
Morgen hat ihr damaliger Freund die Beziehung
telefonisch beendet — ein Schlag, der sie ganzlich
unvorbereitet trifft. Sie habe den ganzen Tag geheult, viel
geraucht, zu wenig Flissigkeit zu sich genommen,
erinnert sie sich an die Stunden, bevor sie wahrend einer
Meditationsstunde zusammenklappt. Mag sein, dass ein
Zusammenhang besteht zwischen Kollaps und
emotionalem Aufruhr. Mag sein, dass es bloRer Zufall,
dass es Schicksal ist, dass sich an diesem Abend im
Bereich der Arteria basilaris eine Ader verschlie3t und
dauerhaft die Verbindung zwischen Kopf und Kdrper
kappt.

Rasende Kopfschmerzen kindigen die Katastrophe an.
Noch im Krankenwagen wird die Notfallpatientin intubiert,
gegen ihren Willen, wie sie sich erinnert. Man tippt

Locked-in-Syndrom
Locked-in (engl.) bedeutet,
eingeschlossen zu sein in den
eigenen Kdrper. Die Betroffenen
sind bei wachem Bewusstsein
komplett geldhmt und kénnen
meist weder selbsténdig atmen
noch schlucken oder sprechen.
Lediglich das Gehdr und die
Augenlider sind nicht betroffen
von der Léahmung. Die Augéapfel
kénnen vertikal bewegt und zur
Kommunikation genutzt werden.
Ausldser eines Locked-in-
Syndroms kdnnen
Hirverletzungen durch Unfélle
sein, Himstamminfarkte,
Hirntumore und eine
Arteriosklerose, eine
Arterienverkalkung.

Beim Wachkoma ist die
Hirntatigkeit stark vermindert, die
Patienten haben vermutlich kein
Bewusstsein und sind unfahig zu
kommunizieren. Jahrlich erleiden
etwa 100.000 Menschen schwere
Schédel-Hirn-Verletzungen. Rund
20.000 liegen danach langer als
drei Wochen im Koma.
Schatzungsweise bis zu 5000
Menschen verbleiben im
Wachkoma. Etwa 6000 leiden
nach dem Aufwachen am Locked-
in-Syndrom. Andere Schatzungen
sprechen von jahrlich 10.000
Betroffenen.



zunachst auf Drogenmissbrauch. Anama Kristin Fronhoff ist im Kélner Osho-Zentrum
zusammengebrochen — "da, wo diese komischen Typen rumhéngen", sagt sie mit
schiefem Grinsen. Sie weill um die Vorurteile, die man den Anhéngern Oshos, der in den
1970er Jahren die religiose Neo-Sannyas-Bewegung grindete, entgegenbringt. Zu ihnen
gehort sie trotzdem bis heute.

Es sei unwahrscheinlich, dass die Tochter den Infarkt Gberlebt, wird der eilig
herbeigerufenen Mutter von den Arzten mitgeteilt. Und selbst wenn sie es schafft, werde
man sie vermutlich ein Leben lang beatmen muissen. Den Freunden aus dem Osho-
Zentrum wird nahe gelegt, Abschied zu nehmen von der Gefahrtin.

Doch Anama Kristin Fronhoff Uberlebt — in einem Korper, der ihr allerdings nicht mehr
gehorchen will. Der Infarkt hat unwiderruflich den Kontakt zwischen Kopf und Gliedern
unterbrochen. Die Folge: Sie kann nicht mehr selbstandig atmen, sie kann nicht mehr
sprechen, nicht schlucken, denn auch ihre Stimmbander sind gelahmt, der Schluckreflex
ist lahmgelegt. Das Gehirn funktioniert zwar — anders als beim Wachkoma — normal,
doch die Signale, die die "Schaltzentrale" im Schédel aussendet, werden nicht mehr
weitergeleitet. Lediglich ihre Augenlider kann die Locked-in-Patientin 6ffnen und
schlieRen, die Augapfel von oben nach unten bewegen. Sieben Monate sollen vergehen,
ehe sie erstmals fiir ein paar Minuten das Bewusstsein wiedererlangt und realisiert, was
geschehen ist.

Ein &hnliches Schicksal traf 1995 den franzdsischen Journalisten Jean-Dominique Bauby.
Auch den Chefredakteur des Magazins Elle warf ein Hirnstamminfarkt aus der Bahn. Als
der 43-Jahrige Wochen spater aus dem Koma erwachte, konnte er nur noch mit dem
linken Augenlid blinzeln. Per Lidschlag "diktierte" er einer Assistentin zwei Jahre lang
seine Erfahrungen als Locked-in-Opfer, die spater verfilmte Autobiografie ,,.Schmetterling
und Taucherglocke". Drei Tage nach der Fertigstellung des Manuskripts starb Bauby.

Den Belgier Rom Houben, 46, ereilte ein solches Schicksal nach einem Autounfall vor 26
Jahren. Sein Herz blieb stehen, das Gehirn bekam keinen Sauerstoff, bis die Retter ihn —
viel zu spat — wiederbelebten. Der Kampfsportler und Ingenieurstudent, dessen
Schicksal erst klrzlich durch einen Zeitungsbericht des Spiegel in Deutschland publik
wurde, hatte doppeltes Pech. 23 Jahre lang glaubten die Arzte irrtiimlich, Houben
befinde sich im Wachkoma, seine Hirntatigkeit sei also stark vermindert oder gar nicht
mehr vorhanden. Dass in seinem bewegungslosen Kdrper ein wacher Geist hausen
konnte, schlossen sie aus. Eine regelmaRige Uberprifung der ersten Diagnose fand nicht
statt. Lediglich Houbens Mutter war davon uUberzeugt, dass der Sohn bei Bewusstsein
war. Allein — ihr glaubte niemand.

,.Man muss es schaffen, mit ihnen einen Code zu vereinbaren"

Erst der belgische Komaforscher Steven Laureys kam vor drei Jahren der Wahrheit auf
die Spur. Patient Houben, entdeckte der verbluffte Gehirnspezialist, leide am Locked-in-
Syndrom und sei sehr wohl bei Verstand. Houbens Problem: Er hatte keine Mdglichkeit
gefunden, sich zu aufllern; seine Umgebung war nicht darauf eingerichtet, auf eventuelle
Signale zu achten. Inzwischen lebt Houben in einem Pflegeheim und kommuniziert mit
seiner Umwelt mittels eines Spezialcomputers, den er mit Hilfe einer Sprachassistentin
bedient.

Auch in Deutschland ware eine solch fatale Verwechslung von Wachkoma und Locked-in-
Syndrom madglich. Die Gefahr sei zwar gering, doch "wir kdnnen nicht hundertprozentig
in ein Gehirn hineingucken", sagt Uwe Meier, Vorsitzender des Bundesverbandes
deutscher Neurologen. Locked-in-Patienten seien "darauf angewiesen, in irgendeiner
Form Kontakt mit ihrer Umwelt aufzunehmen. Man muss es schaffen, mit ihnen einen
Code zu vereinbaren". Das jedoch kdnne "ein Problem sein, wenn der Patient infolge des
Unfalls oder Infarkts an einer voriibergehenden Bewusstseinsstorung leidet und erst



allmahlich ins Bewusstsein zurickfindet”. Kommt er in ein Pflegeheim, bevor ein
Neurologe die Diagnose Locked-in-Syndrom gestellt hat, ist nicht auszuschlieRen, dass
der Kranke irrtimlich als Wachkoma-Patient eingestuft wird. Meier ist sicher: "Es gibt
auch bei uns eine Dunkelziffer."

Auch Anama Kristin Fronhoffs Freunde und Verwandte stehen in den sieben Monaten
nach ihrem Infarkt immer wieder ratlos an ihrem Bett und versuchen Kontakt
aufzunehmen mit der Kranken. Vergebens. Wolfgang, ein enger Freund seit Jahren,
bemerkt schliel3lich, dass sie ihn aus wachen blauen Augen fixiert, wenn er das
Krankenzimmer betritt. Anama Kristin Fronhoff selber kann sich daran nicht erinnern und
ist auf Erzahlungen aus jener Zeit angewiesen. Sieben Monate ihres Lebens sind bis
heute aus ihrem Gedachtnis gel6scht.

Geblieben aus der "Dunkelzeit" sind die Erinnerungen an mehrere standig wiederkehrende
Traume: So zerstuckelt sie immer wieder eine ihr unbekannte afrikanische Familie und entsorgt
die Leichenteile in Abfallbehéaltern. Fantasiereisen entfuhren die Kranke in eine Welt vélliger
Harmonie, in der "alles korperlos ist". Sie sei darin langst Verstorbenen begegnet und selber in
die Korper fremder Personen geschlipft, die sie bis zu deren Tod begleitet habe, erzéahlt sie.
"Ich glaube, wir sind mehr als die Hille" — dieser Trost ist ihr geblieben aus der Zeit "zwischen
den Welten".

Erst an ihrem 35. Geburtstag im Februar 2001, nimmt sie sich selbst und ihre Umgebung
erstmals wieder bewusst wahr: "Um mein Bett stand ein halbes Dutzend Therapeuten in blau-
weil3er Kleidung mit bunten Luftballons und sang "Happy Birthday", erinnert sie sich.

Langsam nur versteht sie, dass ihr Kérper zu einem unbeweglichen Klotz geworden ist. "Ein
Alptraum”, aus dem es kein Erwachen gibt. Sie wird anfangs kunstlich beatmet und kunstlich
ernahrt. Horen kann sie. Eine Kommunikation ist, wie bei Jean-Dominique Baudy, lediglich per
Lidschlag méglich. Einmal blinzeln gleich "Ja", zweimal blinzeln gleich "Nein" — vielleicht war es
auch umgekehrt, wer will das heute noch wissen.

Monatelang flichtet sich Anama Kristin Fronhoff in die lllusion, ihr Zustand sei ein
vorubergehender. "Naturlich wusste ich, dass ich plotzlich behindert bin, aber ich dachte,
vielleicht bin ich ein Ubungsobjekt fiir angehende Krankenpfleger, und wenn die alles gelernt
haben, was sie wissen mussen, darf ich wieder aufstehen."

Jeder Tag ein Kampf

Das ist ein Irrtum — irgendwann begreift auch sie, dass es keine Ruckkehr gibt in ihr altes
Leben. Nie mehr einen Schritt laufen, nie mehr ohne Hilfe eine Tasse Kaffee trinken, nie mehr
Motorrad fahren, in die Turkei reisen. Ein Meer von Verzweiflung bricht tUber sie herein. "Ich
konnte mich ja nicht mal allein umbringen”, umrei3t sie das Ausmalf ihres emotionalen
Absturzes. Die Freunde, die Mutter stehen ihr zur Seite. Streicheln sie, trésten sie, soweit
ihnen, die ja laufen, reden, lachen kdnnen, das mdglich ist. Versuchen zu verstehen, was die
Freundin ihnen mitteilen will. Das ist nicht immer einfach.

In einer monatelangen Reha-MalRnahme lernt Anama Kristin Fronhoff wieder, was bis zum 11.
August 2000 eine Selbstverstandlichkeit fur sie war. Selbstandig zu atmen und zu schlucken.
Irgendwann kann die Magensonde, durch die sie ernahrt wird, entfernt werden. Irgendwann
kann sie den Kopf ein wenig heben, irgendwann die ersten einsilbigen Worter sprechen — kleine
Siege Uber einen Kdrper, der sich den Befehlen des Gehirns bis heute verweigert. 13 Monate
nach ihrem Zusammenbruch, im September 2001, bezieht sie eine behindertengerechte
Wohnung in Kéln-Ossendorf.

Den Versuch, eigenstandig zu leben, wagen nicht viele in einer solchen Situation, doch Anama
Kristin Fronhoff war schon immer eine Kampferin. "Ich wollte keine Satt-und-sauber-Pflege",
sagt sie, und ihrer Stimme ist die Streitlust anzuhdren, mit der sie sich die Reste ihrer



Selbstandigkeit gegen den Widerstand von Arzten und nicht zuletzt ihres Versicherungstragers
erkdmpft hat. Letztendlich hatten Tigerkater Jonathan, den sie gern ihren Lebensretter nennt,
und dessen Gefahrtin Kassandra den Ausschlag dafur gegeben, dass sie sich gegen eine
Heimunterbringung gewehrt habe. Die Tiere hatten nicht mit einziehen durfen ins Heim, und
seine Besitzerin wollte sie "keinesfalls zuriicklassen™.

Bis heute ist jeder Tag ein Kampf, verlorenes Terrain zurtickzuerobern. Jeden zweiten Freitag
trainiert die 42-Jahrige mit einem Logopaden ihre Stimmbander. Inzwischen kann sie sogar
dreisilbige Worter sprechen, "ein Quantensprung”, wie sie selber sagt. Nach wie vor erhélt sie
einmal in der Woche Krankengymnastik und Ergotherapie — Schwerstarbeit, deren Erfolg sich in
Millimetern bemessen lasst. "Die setzen mich inzwischen sogar in den Schneidersitz", sagt sie,
und man hort ihr den Stolz auf die eigene Leistung an. An der Wand im Wohnzimmer hangen
farbige Bilder, die sie, unterstitzt von einer Therapeutin, in der Ergotherapie gemalt hat: gelbe
Sonnen, bunte Blumen, ein blauer Himmel.

"Naturlich bin ich auch heute noch manchmal sehr traurig und weine", sagt Anama Kristin
Fronhoff. lhre Stimme ist noch leiser geworden als sie ohnehin schon ist. Das lange Sprechen
hat sie angestrengt. "Doch andere Menschen sind auch ab und zu traurig. Ich finde, dass ich ein
reiches Leben fuhre. Ich habe meine eigene Wohnung. Ich habe meine Tiere und Zeit fur mich.
Das ist mehr, als viele Menschen von sich sagen kénnen."
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Der Physiker erlebte
einen Albtraum: Erwar &
gelahmt, wurde fiir tot
erklart - und konnte
alles haren. Nur sein
Lidschlag rettete ihn - & -

eine Jtirare ist schewrach.
Ead-Heire Farthe (350 kann
rmﬂi]stem. Hochirreer 14
rovierte Plhosiler
gez;emh.net %ﬁ enm er hat eite der
schlirrcsten Sitmatioren erle b, die
oAt sich harn: Erwnrde
fiar tot erldart, obwoll er lebte.

Der Albtravmn begitmt, alz ar gars
de ither semer Stenever] aitzt.
Iro Marz 1995, Flilich
Barliner schoindelig und abel -
die Vorboten der Eatastrophe. Was
KarlHeinz Pantlke nocht ahnd:
In diesern Mornendt, verstopft eine

Ader i Hirn, Schredilichs

Dioch die Banitater die oromen,
zind hane Better Im Gegenteil:
Jleine &t und roen Puls
Wwaren extrern . Mt den War-
ten und Fedtus* arhlirten mich
die Blrzthelfer fir tot. " Harl- Heire
Parthe stocktdie S0 wermer
das irn (reist errentdwchlebt. Ich
dachte: Daslann doch gar racht
wahr sein’. Doch es war Bealhitst "

Iht dernKrandenwagen horeoot
der scheinbar Bterbends in die
Klinik - und Karl-Heinz Panﬂ-l.e

Tapferk

é Bulge: Die Verbind nzwischen  trainierte
Kopf und Karper werden geltappt. er lernte
Won einer Selomde auf die andere lang=am

g it er wilhg gelihod. wizdar

£ poprechen, schludcen, atnen — sprechen

z  ich konnte nichts machen” urd lzufen.

g Lch war bei Jlaretn Va'stand, hil‘fred:nri
hornte aber henen Ton = e

E evinmert sich der Wzss:ens:ol'ﬁ 55-J_ahngﬁan
4 Ich war zor Sal=dure Erstarrtl, sein Rolk-
e Gefargerer imelgeren Ktipe 1o wenn

'*Eh‘st.Stu:denspﬁtergrcbdac]_ct:lm eringer

] sane Lebencgafibetin Cleistine  Wegezu

§ in diesern Fustand und  rikklkgen
alarraert den Retbungswagen muss

Hch war Ieb ndig;
in meinem eigenen Korper

il

hat unfasshares Gluch: Die Srzte
bemgen ihn richt dirveld in die Fa-
thologae, sondern umtersachen thn
erment. Mt rrodernster Technilk
ernpfangan sie schwache Jehirn-
strtiree . Hie sshen, wie er seine Au-

genlider bewe r Patient labt!
B ist dasseheeckliche | Locked-
InAmdrorn’; so die i e, Dle

Polre des schweren

falls, den Karl-Heinz Panﬂr.e ar
Zeheeibtisch erlittan hat. Heuts
zagt er: Tch war lebendig begra-

benm rrelnern exensn Karper!”

a? lang ist er zur otalen
UinTahighoad t wend ammit

Beaim | Locked-In- Syndmm”

(dE‘utSch Emﬁfr Pata.ent *

\a\egungsu.nﬂh:g Er karn nacht
spu'a:herl}, nicht schlucken - gar
rachtz. Mur zein (ehirn arbettet.
JLoh warwie ein Bingling, rmssta

gewazchen wnd gewichelt werden”,
erzei.hlt Karl Hem-z Pantke Direl

lang ist e aur
,,botalenUnﬂhﬁeﬂ.verdarcm

Doch darn kanm er sich rithilfe
der Mediziner langsar aus seitern
Fefingris befreten Jn solchen B-
trernatuatioren kann der Mersch

Stn:-rnung&rrl
‘Gehirn ressan

ara

L BN R

unglanbliche Hrifte entfalten”,

well er heite. Harl Heire Pand

trairiert ezern, 16 Jabhre lang, B
lerrit wieder sprechen und lanfen.
Zein zweltes Laban be{ﬁﬂt Jdch
hin fwoh, dass wh der ert-
lorornen bin, Aber ohre di= Hilfs

rreiner Freundin hitte ich ez nde
geschafft”  Ann-Christin Baflin

imn , Locked [ eSyn-

g pon lrz: LEvird
das Stararmhirn durch ei-
renschiaganfall beschd.
digt. Do abstgigenden
Herverbiahnen  werden
wle bei sinem kabel-
bruch gekappt. Danach
komnen  die  huskeln
unterhab  nicht  mehn

tomogralie

& Sie wachte
am Krnkar
bett, b ihm
Leberzrut:
karl-Heinz
Fantke mit
sainer Freundin
Christire Kilhn

und

E Wais ist das Locked h-Syndram?
angegprochen  wenden.
Cer Patient izt gel3nmt,
=640 Gehirn Abetet abep
fanders als beim Wache
koma narma  Weiter.
withil®e won CompuEr-

EEG

Wornen de frte heute
feststallen, welche Hirre
aeae pemoffen dnd.




e) Film, Rundfunk und Internet
- Familie Sonja und Wolfgang Ufer — zu Gast bei ,,Unter uns*

- Anama Kristin Fronhoff —
,Die Gedanken sind frei — Leben mit dem Locked-in Syndrom*

- Karl-Heinz Pantke
,Gefangen im eigenen Koérper —
Wie wach sind Komapatienten?*



unTer uns |

iii CHTEN AUS DEM LEBEN

Nachste Sendung

Fr, 30.04.2010
22:00 Uhr

Uberblick

Griseldis Wenner
Axel Bulthaupt

Podcast
Kontakt

MDR FERNSEHEN | 02.04.2010 | 22:00 Uhr

"Unter uns" - Geschichten aus dem Leben

“Unter uns” im Domizil “Felsenkeller” in Weimar - das sind
auBergewihnliche Geschichten aus dem ganz alltaglichen Leben. Sie sind
spannend und tragisch, nachdenklich und anregend, heiter und lebensfroh.

A .
\ 7~

Axel Bulthaupt und Griseldis Wenner begriiBten in der letzten Sendung
folgende Gaste:

Sonja (54 ) und Wolfgang Ufer {56) aus Berlin

Sie beide fuhren einen Ehe-alitag, der gine

tagliche Herausforderung darstellt: Wolfgang Ufer

pflegt seine Frau seit fast 27 Jahren und ist nur flr

sie da. Sonja Ufer erlitt im Jahr 1982 einen

Stammhirninfarkt, Sie ist am ganzen Kirper

gelahmt, kann nicht sprechen, nimmt aber alles

bewusst wahr. [hr Zustand wird als Locked-

in-Syndrom bezeichnet, Nur langsam lernte sie es,

sich mit ihrem Mann per Augenlid-Schlag zu

verstandigen. Heute kann sie mit Hilfe ihrer Augen

einen Computer bedienen und Briefe schreiben. Sonja und Wolfgang Ufer
bemuhen sich neben der Meisterung des Alltags sehr darum, ihre Erfahrungen
an andere Betroffene weiterzugeben.

Zuletzt aktualisiert: 14, April 2010, 11:19 Uhr

© Zuriick zur letzten Seite Nach oben @

Links in MDR.DE

» “Unter uns" - Geschichten aus
dem Leben

» "Unter uns” im Livestream
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Gefangen im eigenen Korper — Wie wach
sind Koma-Patienten?

Ein Film von Johannes Backes und Kira Miihlen

& Montag, 22. November 2010, 22.00 - 22.45 Uhr

@ Donnerstag, 25. November 2010, 14.15 - 15.00 Uhr (Wdh.)

In Belgien erwacht ein Mann nach 23 Jahren aus dem Koma. Und
sagt seinen Arzten, dass er die ganze Zeit bei Bewusstsein war.
Diese Nachricht schockierte und lenkte das &ffentliche Interesse auf
einen Bereich der Medizin, der weitgehend im Dunklen liegt. Meistens
gibt es dabei kein Happy end: nach einem Schlaganfall liegt die
49-idhrine Barhara Nickel in einem Dortmunder Altersheim im Koma.

Mur Petra Strdfner, eine engagierte
Helferin, die ein kleines Unternehrmen fir
besondere Pflegeleistungen flhrt,
kummert sich um Frau Mickel. Petra
Strafiner kampft auch flr mindestens
zehntausend andere Patienten, die in
deutschen Heimen und Krankenhausern
im Wachkoma liegen. Petra Stralner will
Patienten wig Frau Mickel gin
menschenwdrdiges Dasein ermoglichen.

die story erzahlt die Geschichte von Frau
Mickel, &n ihrem Beispiel werden
birokratische Hindernisse greifhar, die
eine bessere Versorgung verhindern, Aber es geht auch um eine
wissenschaftliche Herausforderung: wie |3sst sich erkunden, was ein
Patient wahrnimmt und fihlt, der keinerlei Reaktion zeigt? Wie muss
eine Behandlung aussehen, damit ein Patient optimale Chancen hat,
ins Leben zurlick zu kehren? Erfolge zeigen therapeutische
Gemeinschaften mit Rundumbetreuung. 2ber dort kostet die
Behandiung mindestens 10 -15.000 Euro im Monat, Dagegen sperren
sich die Krankenkassen.

Der Yersuch, Frau Mickel in einer solchen Gemeinschaft
unterzubringen, scheitert. Doch Frau Strdlner lasst nicht locker, Sie
hat erfabiren, dass eine Intensivpflegestation in Olpe Hilfe anbietet,
Bis geklart ist, ob sine solche Behandlung infrage kommt, besucht
Frau StrdBner die Patientin weiterhin regelmafig. Redet mit ihr,
berihrt sie, spielt ihr Musik vor, Und hofft, dass irgendetwas davaon
bei Frau Mickel ankommt.

Redaktion: &rnim Stauth

Autoren: Johannes B 25 und Kira Mihlen

,21.12.2010

die story fir unterwegs -
ausgewahlte Sendungen
als Wideo-Podcast, [mehr]

Ihre Meinung

Wir freuen uns auf Ihre
Meinung! [mehr]

¥ Zum story-Gastebuch
b E-Mail an die Redaktion

¥ Haufig gestellte Fragen

¥ WDR-Mitschnittservice

Newsletter

Den story-MNewsletter
abonnieren - so geht's!
[rnehr]
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Anama Kristan Fronhoff isf vom Hals an fast willig gelshat. Nach ginem
Himinfackl musite die 43-J8kngs lemen, ik ganzes Leben noch sinmal pey 2u
orgamesieran. Rund um dig Ube st gie suf Batreuung durch Pllagepemonal
angevagsen. Lind dennoch. Anama hat dnen Lebensmut lengel nickht verlorén

S Drueken B Verssniden Semhing wom M.0S.MN18

Ex ist sine Geschechis vom Lachen und
Frobbichaein, van der Freude und Lust am Leben,
alwnkl e zunbchvil nichl a0 schenl. Anama
Knetin Fronhoff i1 gelkhml Sie kann suller ihrem
Kopl michts mehe bywegen Tag und Maecht wind se
i b migenen Zubaise versoegl. Chistlan, gin
Student der Beo-\Wresendchalon, w1 sner ihrer
parsénlichen Fﬂ[gur San zohn Jahren ist Ansma
korparlich schwrstbabinden, doch durch diese
Behinderung habe sie slwas saht werhalles
QEWORNGN, Wl S8 SagTH *lch denke, mema mnens
Fruibwif, div habe ich fiher vergeblich gesuch und
i endlich gedunden.®

Jeddan ginzelnen Buchstaben muss sin nau lemen,
du ihr Gehim durch den bnfarkt theen Kaper picht
mehr steusrn kaon. Seit achi Jaken bt ase
wichenthch mit dem Speachheilpddagopen Mchas
Beck. Ihe Hund Mome aflerdinga, der vor allem &r
it Hierz da g8 wae Anama sagl, versiehl ssing
Besazann immer




Chraiiar hifl gerne:

Ein Stillck Labensgualitit

Dign Collie Momo und ding Fat2en hible Ahama nia
in o Pllageheim mitnshmen diden Nick n
deshalb lekd sie seit ackl Jahren in ihrer siganen
‘Wiohnung. Was sie noch karn, will gie such selbst
machen [ Leben organisieren. lhre Pllege wird
durch den Landschafizveriard Rbeinland fmanzien,
sullerdem erha® Anama eine kisine Rente von B0
Ewn monaliich See teilt ihre zekin
Pilegeasssistanten, te such bei ik Gbemachien,
salbet gin. Cheistian kochd, wischt und putzi, ist
Jeden Mamsant i Anama da. Germe, wis Br 2agl
Chaigtian: “Sie et eme guie Reflesonzpanmenn lch
schilza thran B in einigen Sachen m mamm
Loban Wann @ etwas gibil, woran ich 2u knabbem
habe, frage ich schan nach dner Malnung =

Drarmat Anama kormmuriginen kan, 11 n et
Brily g Serod singebaul. Mt Kopfhewsgungen
steunrt sie den Computerrnaus, Die Infrarcd signale
werden weldsrgeleiel. Anama schieill E-Mails und
bet dadurch mit des Welt verbunden Einer dee
wenigen ganz privalen boments in sinem Laben
vallar Abhbngighetan

Sich neu entdecken

Mach dim infacki koneie sae sich zwes Ashre lang
nicht mitleden, und wirkhich frel gind brs heute nu
e Gedanken Wiie sie [emals 30 zufneden
gewarden, auch ohine dese schwere Behindenang?
Anama; "lch gebe doven s Mein. Sored hidte sch
mich nie go langs ma mer beschalligh = Aul die
Frage, waa sie alles noch emeschen wolle in ihrem
Laban, sagt Anama "Einfach glisckiich und
ausgeglichen waderleben, win bisher ®

ITF

Trolz der sotrweran Befwndenarg gensedl SAnens i Lebon

Sich neu entdecken

Mach dem Infsekt konme g8 sich zwes Jahee ling
nicht mitledan, und wrklich frel sind bis beute nus
ihie Gedanken. Wire s jemals o zufneden
gEwarden, such ohne dese schware Behindenang?
Anumi: “lch gebe daven sus Nemn. Sonel hiiie sch
mich nfe 2o lange mil me beschafigh = Al dis
Frage, was sbe ales noch smeichen wolle in threm
Leban, sagt Anama “Einfach glickiich und
ausgaghchen wederieben, win bisher ®

Buchlipg:

KautHeing Parlke
Loches inc Gefangen im
wigpenen Kol pe
MabligE-Verlsg
IBEN-1 3
078-2833050083

Buchtipy: _‘.,I' In einem

Lieke

Suawest Verlag
IBEMN-13

078351 TORGETE




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Januar — Kontakte Weltweit

Unresolved 218

Hits by Country
100% = 30473 hits



N - S

‘ 1 ‘ 10015 ‘ 32.87% ‘ 519 | 22. 43% 567895 ‘Network

’ 2 ’ 7881 ‘ 25.86% | 662 | 28.61% 164636 ’Germany

‘ 3 ‘ 6487 ‘ 21.29% | 307 | 13.27% 157425 ‘Unresolved

‘ 4 ‘ 2666 ‘ 8.75% ‘ 494 | 21.35% | 306191 ‘US Commercial
‘ 5 ‘ 1725 ‘ 5.66% | 193 | 8.34% 31751 ‘Austria

‘ 6 ‘ 792 ‘ 2.60% ‘ 31 | 1.34% | 21270 ‘Switzerland

’ 7 ’ 297 ‘ 0.97% 58 | 2.51% 478 ’Russian Federation
‘ 8 ‘ 126 ‘ 0.41% | 12 | 0.52% 3645 ‘Belgium

‘ 9 ‘ 117 ‘ 0.38% ‘ 1 | 0.04% | 1578 ‘Netherlands

‘ 10 ‘ 58 ‘ 0.19% 1 | 0.04% 598 ‘United Kingdom
‘ 11 ‘ 43 ‘ 0.14% ‘ (0] | 0.00% | 758 ‘AOL

’ 12 ’ 43 ‘ 0.14% | 36 | 1.56% 209 ’Italy

‘ 13 ‘ 40 ‘ 0.13% (0] | 0.00% 247 ‘France

‘ 14 ‘ 37 ‘ 0.12% ‘ (0} | 0.00% | 1875 ‘South Africa

‘ 15 ‘ 34 ‘ 0.11% (0] | 0.00% 55 ‘Japan

‘ 16 ‘ 27 ‘ 0.09% ‘ (0] | 0.00% | 64 ‘ Israel

’ 17 ’ 24 ‘ 0.08% (0] | 0.00% 909 ’Norway

‘ 18 ‘ 14 ‘ 0.05% [0} | 0.00% 87 ‘Czech Republic
‘ 19 ‘ 13 ‘ 0.04% ‘ (0] | 0.00% | 70 ‘ Ireland

‘ 20 ‘ 8 ‘ 0.03% (0] | 0.00% 9 ‘ India

‘ 21 ‘ 7 ‘ 0.02% ‘ [0} | 0.00% | 4 ‘Non-Profit Organization
’ 22 ’ 5 ‘ 0.02% (0] | 0.00% 1787 ’Poland

‘ 23 ‘ 5 ‘ 0.02% (0] | 0.00% 12 ‘Brazil

‘ 24 ‘ 4 ‘ 0.01% ‘ (0] | 0.00% | 20 ‘Luxembourg

‘ 25 ‘ 3 ‘ 0.01% (0] | 0.00% 17 ‘Colombia

‘ 26 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ (0] | 0.00% | 1 ‘Canada

’ 27 ’ 1 ‘ 0.00% (0] | 0.00% 4 ’Moldova




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Februar — Kontakte Weltweit

Unresolved 17

Hits by Country
100% = 30338 hits



No. IS cachea __I

‘ 1 ‘ 9711 | 31.96% ‘ 448 | 16. 74% 360506 ‘Network

’ 2 ‘ 9550 | 31.43% | 1154 | 43.11% 368170 ’Germany

‘ 3 ‘ 5307 | 17.46% 286 | 10.68% 163907 ‘Unresolved

‘ 4 ‘ 2438 | 8.02% ‘ 446 | 16.66% ‘ 157985 ‘US Commercial
‘ 5 ‘ 1058 | 3.48% 7 | 0.26% 22626 ‘Austria

‘ 6 ‘ 858 | 2.82% ‘ 50 | 1.87% ‘ 24141 ‘Switzerland

’ 7 ‘ 685 | 2.25% 254 | 9.49% 65670 ’Russian Federation
‘ 8 ‘ 103 | 0.34% 18 | 0.67% 1568 ‘Hungary

‘ 9 ‘ 91 | 0.30% ‘ (0] | 0.00% ‘ 1912 ‘AOL

‘ 10 ‘ 85 | 0.28% (0] | 0.00% 703 ‘France

‘ 11 ‘ 74 | 0.24% ‘ [0} | 0.00% ‘ 761 ‘Belgium

’ 12 ‘ 60 | 0.20% 1 | 0.04% 1293 ’Netherlands

‘ 13 ‘ 54 | 0.18% (0] | 0.00% 322 ‘Latvia

‘ 14 ‘ 46 | 0.15% ‘ [0} | 0.00% ‘ 2842 ‘ Italy

‘ 15 ‘ 33 | 0.11% 12 | 0.45% 288 ‘United Kingdom
‘ 16 ‘ 30 | 0.10% ‘ (0] | 0.00% ‘ 1152 ‘Bulgaria

’ 17 ‘ 29 | 0.10% 0 | 0.00% 65 ’Non—Profit Organization
‘ 18 ‘ 27 | 0.09% (0] | 0.00% 522 ‘Denmark

‘ 19 ‘ 26 | 0.09% ‘ (0] | 0.00% ‘ 7 ‘Romania

‘ 20 ‘ 17 | 0.06% (0] | 0.00% 87 ‘Poland

‘ 21 ‘ 17 | 0.06% ‘ (0] | 0.00% ‘ 706 ‘ Indonesia

’ 22 ‘ 16 | 0.05% 0 | 0.00% 189 ’SIovak Republic
‘ 23 ‘ 15 | 0.05% (0] | 0.00% 40 ‘ Israel

‘ 24 ‘ 13 | 0.04% ‘ [0} | 0.00% ‘ 70 ‘ Ireland

‘ 25 ‘ 7 | 0.02% (0] | 0.00% 2 ‘Japan

‘ 26 ‘ 6 | 0.02% ‘ [0} | 0.00% ‘ 58 ‘Czech Republic
’ 27 ‘ 6 | 0.02% 1 | 0.04% 62 ’US Government
‘ 28 ‘ 6 | 0.02% ‘ (0] | 0.00% ‘ 114 ‘Non/vay

’ 29 ‘ 5 | 0.02% (0] | 0.00% 23 ’Brazil

‘ 30 ‘ 4 | 0.01% (0] | 0.00% 20 ‘Moldova

‘ 31 ‘ 3 | 0.01% ‘ [0} | 0.00% ‘ 8 ‘ Information

’ 32 ‘ 3 | 0.01% (0] | 0.00% 12 ’Sweden

‘ 33 ‘ 2 | 0.01% ‘ (0} | 0.00% ‘ 16 ‘Singapore

’ 34 ‘ 2 | 0.01% (0] | 0.00% 4 ’India

‘ 35 ‘ 1 | 0.00% (0] | 0.00% 4 ‘US Educational




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Méarz — Kontakte Weltweit

Unrezolved 17E

Hits by Country
100% = 28420 hits



- R s

‘ 1 | 8638 ‘ 30.39% ‘ 474 ‘ 23. 57% 466306 ‘Network

’ 2 | 8031 ‘ 28.26% | 433 ’ 21.53% 229309 ’Germany

‘ 3 | 4870 ‘ 17.14% | 217 ‘ 10.79% 150390 ‘Unresolved

‘ 4 | 2809 ‘ 9.88% ‘ 495 ‘ 24.61% ‘ 441021 ‘US Commercial
‘ 5 | 1643 ‘ 5.78% 33 ‘ 1.64% ‘ 45673 ‘Switzerland

‘ 6 | 1134 ‘ 3.99% ‘ 80 ‘ 3.98% ‘ 22951 ‘Austria

’ 7 | 650 ‘ 2.29% | 253 ’ 12.58% ’ 11642 ’Russian Federation
‘ 8 | 151 ‘ 0.53% o ‘ 0.00% ‘ 1569 ‘France

‘ 9 | 101 ‘ 0.36% ‘ o ‘ 0.00% ‘ 739 ‘Belgium

‘ 10 | 69 ‘ 0.24% o ‘ 0.00% ‘ 400 ‘Israel

‘ 11 | 55 ‘ 0.19% ‘ 12 ‘ 0.60% ‘ 618 ‘Netherlands

’ 12 | 53 ‘ 0.19% (0] ’ 0.00% ’ 1068 ’AOL

‘ 13 | 39 ‘ 0.14% 14 ‘ 0.70% ‘ 309 ‘Luxembourg

‘ 14 | 31 ‘ 0.11% ‘ (0} ‘ 0.00% ‘ 564 ‘Poland

‘ 15 | 29 ‘ 0.10% o ‘ 0.00% ‘ 46 ‘Japan

‘ 16 | 28 ‘ 0.10% ‘ (0] ‘ 0.00% ‘ 84 ‘Non-Profit Organization
’ 17 | 16 ‘ 0.06% (0] ’ 0.00% ’ 80 ’Czech Republic
‘ 18 | 14 ‘ 0.05% (0] ‘ 0.00% ‘ 70 ‘United Kingdom
‘ 19 | 13 ‘ 0.05% ‘ o ‘ 0.00% ‘ 70 ‘ Ireland

‘ 20 | 7 ‘ 0.02% (0] ‘ 0.00% ‘ 127 ‘Christmas Island
‘ 21 | 7 ‘ 0.02% ‘ 0} ‘ 0.00% ‘ 146 ‘Finland

’ 22 | 6 ‘ 0.02% (0] ’ 0.00% ’ 211 ’Singapore

‘ 23 | 6 ‘ 0.02% (0] ‘ 0.00% ‘ 16 ‘Sweden

‘ 24 | 5 ‘ 0.02% ‘ (0] ‘ 0.00% ‘ 39 ‘Ukraine

‘ 25 | 3 ‘ 0.01% (0] ‘ 0.00% ‘ 8 ‘USSR (former)
‘ 26 | 3 ‘ 0.01% ‘ (0} ‘ 0.00% ‘ 8 ‘Denmark

’ 27 | 3 ‘ 0.01% (0] ’ 0.00% ’ 7 ’United States

‘ 28 | 2 ‘ 0.01% ‘ o ‘ 0.00% ‘ 8 ‘Moldova

’ 29 | 2 ‘ 0.01% (o] ’ 0.00% ’ 3 ’India

‘ 30 | 1 ‘ 0.00% o ‘ 0.00% ‘ 4 ‘Malaysia

‘ 31 | 1 ‘ 0.00% ‘ (0] ‘ 0.00% ‘ 1 ‘Albania




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Méarz — Kontakte Weltweit

Unresolved 172

Hits by Country
100% = 30867 hits



-+ RS

‘ 1 ‘ 11776 ‘ 38.15% ‘ 815 ‘ 32. 82% 554410 ‘Network

’ 2 ‘ 7272 ’ 23.56% | 256 ‘ 10.31% 151408 ’Germany

‘ 3 ‘ 5274 ‘ 17.09% | 379 ‘ 15.26% 119205 ‘Unresolved

‘ 4 ‘ 2653 ‘ 8.59% ‘ 375 ‘ 15.10% ‘ 312881 ‘US Commercial

‘ 5 ‘ 1407 ‘ 4.56% | 196 ‘ 7.89% 30508 ‘Austria

‘ 6 ‘ 1219 ‘ 3.95% ‘ 97 ‘ 3.91% ‘ 20571 ‘Switzerland

’ 7 ‘ 672 ’ 2.18% | 257 ‘ 10.35% 43813 ’Russian Federation
‘ 8 ‘ 205 ‘ 0.66% | 106 ‘ 4.27% 3583 ‘Belgium

‘ 9 ‘ 81 ‘ 0.26% ‘ 1 ‘ 0.04% ‘ 1323 ‘ Italy

‘ 10 ‘ 46 ‘ 0.15% (0] ‘ 0.00% 2193 ‘Luxembourg

‘ 11 ‘ 40 ‘ 0.13% ‘ (0] ‘ 0.00% ‘ 78 ‘ Israel

’ 12 ‘ 37 ’ 0.12% 1 ‘ 0.04% 340 ’AOL

‘ 13 ‘ 28 ‘ 0.09% (0] ‘ 0.00% 42 ‘Japan

‘ 14 ‘ 27 ‘ 0.09% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 117 ‘Non-Profit Organization
‘ 15 ‘ 21 ‘ 0.07% (0] ‘ 0.00% 103 ‘Norway

‘ 16 ‘ 19 ‘ 0.06% ‘ (0] ‘ 0.00% ‘ 157 ‘France

’ 17 ‘ 14 ’ 0.05% (0] ‘ 0.00% 70 ’Turkey

‘ 18 ‘ 14 ‘ 0.05% 0 ‘ 0.00% 70 ‘Croatia (Hrvatska)
‘ 19 ‘ 13 ‘ 0.04% ‘ (0] ‘ 0.00% ‘ 70 ‘ Ireland

‘ 20 ‘ 12 ‘ 0.04% (0] ‘ 0.00% 68 ‘Canada

‘ 21 ‘ 10 ‘ 0.03% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 232 ‘United Kingdom

’ 22 ‘ 6 ’ 0.02% (0] ‘ 0.00% 8 ’Netherlands

‘ 23 ‘ 6 ‘ 0.02% (0] ‘ 0.00% 62 ‘Poland

‘ 24 ‘ 4 ‘ 0.01% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 9 ‘China

‘ 25 ‘ 4 ‘ 0.01% [0} ‘ 0.00% 3 ‘Argentina

‘ 26 ‘ 3 ‘ 0.01% ‘ (0] ‘ 0.00% ‘ 6 ‘India

’ 27 ‘ 1 ’ 0.00% (0] ‘ 0.00% 1 ’Lithuania

‘ 28 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ (0] ‘ 0.00% ‘ 4 ‘Moldova

’ 29 ‘ 1 ’ 0.00% (0] ‘ 0.00% 9 ’Denmark

‘ 30 ‘ 1 ‘ 0.00% 0] ‘ 0.00% 63 ‘Indonesia




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Mai — Kontakte Weltweit

Unresolved 123

Hits by Country
100% = 28469 hits



‘ 1 ‘ 11269 ‘ 39.58% ‘ 811 ‘ 33.32% ‘ 653657 ‘Network

’ 2 ‘ 7387 ’ 25.95% | 483 ‘ 19.84% 364227 ’Germany

‘ 3 ‘ 3522 ‘ 12.37% | 135 ‘ 5.55% 110072 ‘Unresolved

‘ 4 ‘ 2446 ‘ 8.59% ‘ 363 ‘ 14.91% ‘ 473237 ‘US Commercial
‘ 5 ‘ 1523 ‘ 5.35% 72 ‘ 2.96% 59475 ‘Austria

‘ 6 ‘ 1111 ‘ 3.90% ‘ 521 ‘ 21.41% ‘ 55352 ‘Russian Federation
’ 7 ‘ 609 ’ 2.14% 17 ‘ 0.70% 17234 ’SWitzerIand

‘ 8 ‘ 79 ‘ 0.28% (6} ‘ 0.00% 217 ‘Netherlands

‘ 9 ‘ 78 ‘ 0.27% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 20 ‘Brazil

‘ 10 ‘ 77 ‘ 0.27% (0] ‘ 0.00% 371 ‘Non—Profit Organization
‘ 11 ‘ 67 ‘ 0.24% ‘ 32 ‘ 1.31% ‘ 276 ‘Belgium

’ 12 ‘ 62 ’ 0.22% [0} ‘ 0.00% 1531 ’AOL

‘ 13 ‘ 55 ‘ 0.19% (6} ‘ 0.00% 749 ‘France

‘ 14 ‘ 42 ‘ 0.15% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 86 ‘ Israel

‘ 15 ‘ 41 ‘ 0.14% [0} ‘ 0.00% 1493 ‘Italy

‘ 16 ‘ 31 ‘ 0.11% ‘ (o} ‘ 0.00% ‘ 907 ‘Luxembourg

’ 17 ‘ 26 ’ 0.09% (0] ‘ 0.00% 142 ’Ireland

‘ 18 ‘ 10 ‘ 0.04% (6} ‘ 0.00% 12 ‘Japan

‘ 19 ‘ 9 ‘ 0.03% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 1282 ‘Australia

‘ 20 ‘ 6 ‘ 0.02% 0] ‘ 0.00% 68 ‘Liechtenstein

‘ 21 ‘ 4 ‘ 0.01% ‘ (o} ‘ 0.00% ‘ 53 ‘Czech Republic
’ 22 ‘ 4 ’ 0.01% [0} ‘ 0.00% 14 ’India

‘ 23 ‘ 3 ‘ 0.01% (6} ‘ 0.00% 24 ‘Denmark

‘ 24 ‘ 3 ‘ 0.01% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 15 ‘Ukraine

‘ 25 ‘ 2 ‘ 0.01% (0] ‘ 0.00% 4 ‘ Indonesia

‘ 26 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 1 ‘Lithuania

’ 27 ‘ 1 ’ 0.00% (0] ‘ 0.00% 4 ’Moldova

‘ 28 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ (6} ‘ 0.00% ‘ 4 ‘Nepal




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Juni — Kontakte Weltweit

Unrezolved 182

Hits by Country
100% = 32072 hits



- RS s

‘ 1 ‘ 11993 ‘ 37.39% ‘ 661 | 37. 60% 568110 ‘Network

’ 2 ’ 9128 ‘ 28.46% | 436 | 24.80% 326364 ’Germany

‘ 3 ‘ 5884 ‘ 18.35% | 258 | 14.68% 247824 ‘Unresolved

‘ 4 ‘ 1879 ‘ 5.86% ‘ 231 | 13.14% | 144866 ‘US Commercial

‘ 5 ‘ 1177 ‘ 3.67% 33 | 1.88% | 77763 ‘Austria

‘ 6 ‘ 728 ‘ 2.27% ‘ 33 | 1.88% | 32758 ‘Switzerland

’ 7 ’ 585 ‘ 1.82% 95 | 5.40% | 79111 ’Russian Federation
‘ 8 ‘ 129 ‘ 0.40% (0} | 0.00% | 1021 ‘Non—Profit Organization
‘ 9 ‘ 115 ‘ 0.36% ‘ (0] | 0.00% | 722 ‘Latvia

‘ 10 ‘ 102 ‘ 0.32% (0] | 0.00% | 4396 ‘ Italy

‘ 11 ‘ 76 ‘ 0.24% ‘ 10 | 0.57% | 2897 ‘Luxembourg

’ 12 ’ 60 ‘ 0.19% 1 | 0.06% | 1331 ’Netherlands

‘ 13 ‘ 56 ‘ 0.17% (0] | 0.00% | 1706 ‘United Kingdom

‘ 14 ‘ 29 ‘ 0.09% ‘ 0 | 0.00% | 553 ‘ Ireland

‘ 15 ‘ 27 ‘ 0.08% (0] | 0.00% | 1706 ‘Belgium

‘ 16 ‘ 23 ‘ 0.07% ‘ 0} | 0.00% | 39 ‘Japan

’ 17 ’ 19 ‘ 0.06% (0] | 0.00% | 41 ’ Israel

‘ 18 ‘ 11 ‘ 0.03% (0] | 0.00% | 232 ‘Czech Republic

‘ 19 ‘ 9 ‘ 0.03% ‘ (0] | 0.00% | 35 ‘France

‘ 20 ‘ 7 ‘ 0.02% (0] | 0.00% | 104 ‘Poland

‘ 21 ‘ 6 ‘ 0.02% ‘ (0} | 0.00% | 127 ‘Turkey

’ 22 ’ 6 ‘ 0.02% (o] | 0.00% | 203 ’AOL

‘ 23 ‘ 6 ‘ 0.02% (0} | 0.00% | 207 ‘New Zealand (Aotearoa)
‘ 24 ‘ 5 ‘ 0.02% ‘ (0} | 0.00% | 3794 ‘Ukraine

‘ 25 ‘ 4 ‘ 0.01% (0] | 0.00% | 37 ‘ India

‘ 26 ‘ 3 ‘ 0.01% ‘ (o] | 0.00% | 8 ‘ Indonesia

’ 27 ’ 2 ‘ 0.01% (0] | 0.00% | 4 ’Romania

‘ 28 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ (0] | 0.00% | 33 ‘South Africa

’ 29 ’ 1 ‘ 0.00% (o] | 0.00% 33 ’Colombia

‘ 30 ‘ 1 ‘ 0.00% (0] | 0.00% 1 ‘Hungary




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Juli — Kontakte Weltweit

Unrezolved 162

Hits by Country
100% = 31893 hits



o INFEENN  cacned  [REVESSEER [ county

| 1 | 10621 | 33.30% ‘ 673 | 27.98% | 491587 ‘Network

| 2 | 10404 | 32.62% | 1199 | 49.85% 372809 ‘Germany

| 3 | 5119 | 16.05% | 174 | 7.23% 193977 ‘Unresolved

| 4 | 2738 | 8.58% ‘ 217 | 9.02% | 238813 ‘US Commercial
| 5 | 1283 | 4.02% 42 | 1.75% 33513 ‘Austria

| 6 | 875 | 2.74% ‘ 23 | 0.96% | 24298 ‘Switzerland

| 7 | 459 | 1.44% 61 | 2.54% 108644 ‘Russian Federation
| 8 | 50 | 0.16% 16 | 0.67% 1126 ‘France

| 9 | 45 | 0.14% ‘ [0} | 0.00% | 121 ‘Japan

| 10 | 37 | 0.12% (0] | 0.00% 765 ‘ Italy

| 11 | 37 | 0.12% ‘ (0} | 0.00% | 701 ‘Non—Profit Organization
| 12 | 25 | 0.08% 0 | 0.00% 537 ‘United Kingdom
| 13 | 24 | 0.08% [0} | 0.00% 492 ‘Croatia (Hrvatska)
| 14 | 24 | 0.08% ‘ [0} | 0.00% | 45 ‘ Israel

| 15 | 24 | 0.08% (0] | 0.00% 492 ‘ Ireland

| 16 | 23 | 0.07% ‘ (0] | 0.00% | 492 ‘Sweden

| 17 | 14 | 0.04% (0] | 0.00% 140 ‘Netherlands

| 18 | 14 | 0.04% (0] | 0.00% 243 ‘Belgium

| 19 | 13 | 0.04% ‘ (0] | 0.00% | 34 ‘Australia

| 20 | 11 | 0.03% (0] | 0.00% 184 ‘AOL

| 21 | 11 | 0.03% ‘ [0} | 0.00% | 232 ‘Portugal

| 22 | 10 | 0.03% [0} | 0.00% 232 ‘Singapore

| 23 | 6 | 0.02% [0} | 0.00% 103 ‘Czech Republic
| 24 | 6 | 0.02% ‘ [0} | 0.00% | 74 ‘Hungary

| 25 | 6 | 0.02% (0] | 0.00% 8092 ‘Ukraine

| 26 | 4 | 0.01% ‘ (0] | 0.00% | 9 ‘Poland

| 27 | 4 | 0.01% (0] | 0.00% 27 ‘Latvia

| 28 | 2 | 0.01% ‘ (0] | 0.00% | 66 ‘Cyprus

| 29 | 1 | 0.00% 0 | 0.00% 4 ‘Turkey

| 30 | 1 | 0.00% (0] | 0.00% 40 ‘US Educational
| 31 | 1 | 0.00% ‘ (0] | 0.00% | 1 ‘Canada

| 32 | 1 | 0.00% (0] | 0.00% 33 ‘Spain




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

August — Kontakte Weltweit

Hits by Country

100% = 39234 hits
A



N - S

‘ 1 ‘ 16136 ‘ 41.13% ‘ 755 | 43. 19% 647079 ‘Network

’ 2 ’ 10730 ‘ 27.35% | 459 | 26.26% 357963 ’Germany

‘ 3 ‘ 6421 ‘ 16.37% | 182 | 10.41% 220975 ‘Unresolved

‘ 4 ‘ 3059 ‘ 7.80% ‘ 230 | 13.16% | 575083 ‘US Commercial
‘ 5 ‘ 1038 ‘ 2.65% | 23 | 1.32% 33813 ‘Austria

‘ 6 ‘ 896 ‘ 2.28% ‘ 33 | 1.89% | 26785 ‘Switzerland

’ 7 ’ 473 ‘ 1.21% 32 | 1.83% 60274 ’Russian Federation
‘ 8 ‘ 88 ‘ 0.22% 26 | 1.49% 1440 ‘Non—Profit Organization
‘ 9 ‘ 68 ‘ 0.17% ‘ (0] | 0.00% | 1493 ‘France

‘ 10 ‘ 50 ‘ 0.13% (0] | 0.00% 1002 ‘AOL

‘ 11 ‘ 45 ‘ 0.11% ‘ (0] | 0.00% | 336 ‘ Israel

’ 12 ’ 40 ‘ 0.10% (0] | 0.00% 309 ’Poland

‘ 13 ‘ 30 ‘ 0.08% (0] | 0.00% 87 ‘Japan

‘ 14 ‘ 29 ‘ 0.07% ‘ [0} | 0.00% | 699 ‘Luxembourg

‘ 15 ‘ 27 ‘ 0.07% (0] | 0.00% 516 ‘Peru

‘ 16 ‘ 26 ‘ 0.07% ‘ (0] | 0.00% | 493 ‘Greece

’ 17 ’ 24 ‘ 0.06% (0] | 0.00% 492 ’ Ireland

‘ 18 ‘ 19 ‘ 0.05% 8 | 0.46% 316 ‘ Italy

‘ 19 ‘ 8 ‘ 0.02% ‘ [0} | 0.00% | 247 ‘Netherlands

‘ 20 ‘ 7 ‘ 0.02% (0] | 0.00% 105 ‘Hungary

‘ 21 ‘ 6 ‘ 0.02% ‘ [0} | 0.00% | 71 ‘US Government
’ 22 ’ 3 ‘ 0.01% 0 | 0.00% 35 ’Argentina

‘ 23 ‘ 2 ‘ 0.01% (0] | 0.00% 3 ‘Romania

‘ 24 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ [0} | 0.00% | 33 ‘Denmal’k

‘ 25 ‘ 1 ‘ 0.00% [0} | 0.00% 1 ‘European Union
‘ 26 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ (0] | 0.00% | 33 ‘ India

’ 27 ’ 1 ‘ 0.00% (0] | 0.00% 4 ’Canada

‘ 28 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ (0] | 0.00% | 1 ‘Sweden

’ 29 ’ 1 ‘ 0.00% 0 | 0.00% 22 ’Singapore

‘ 30 ‘ 1 ‘ 0.00% (0] | 0.00% 4 ‘Turkey

‘ 31 ‘ 1 ‘ 0.00% ‘ (0] | 0.00% | 33 ‘Brazil

’ 32 ’ 1 ‘ 0.00% 0 | 0.00% 33 ’Nicaragua




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

September — Kontakte Weltweit

Hits by Country

100% = 45092 hits



cached  [IKBYEESEERE] I Cotntry 1

| 1 18118 10,18% 1028 | 35,16% | 939963 | Network

2 12993 28.81% 1227 | 41.96% | 833725 | Germany

3 | 7035 15.60% 185 |  6.33% | 285743 | Unresolved
a4 | 2882 6.39% 281 | 9.61% | 290189 | US Commercial
5 | 1621 3.59% 63| 2.15% 90241 | Austria

6 | 968 2.15% 67| 2.29% | 47788 | Switzerland
7 | 751 167% 72| 2.46% | 92782 | Russian Federation
8 | 111 0.25% o 0.00% 4357 | Netherlands
9 | 105 0.23% 0| 0.00% | 5030 | AOL

10 | 74| 0.16% 0 0.00% | 201 | Ukraine

11| 47| 0.10% 0 0.00% | 983 | Jordan

12 | 39 0.09% o 0.00% 222 | Luxembourg
13 | 35| 0.08% 1| 003% 1090 | US Educational
14 | 31 0.07% 0 0.00% | 2359 | OId style Arpanet
15 | 28| 0.06% 0 0.00% | 594 | Hungary

16 | 27 0.06% o 0.00% 68 | Poland

17 | 25| 0.06% 0| 0.00% | 65 | Spain

18 | 24 0.05% o 0.00% 201 | Israel

19 | 21| 0.05% 0 0.00% | 79 | Japan

|20 | 16 0.04% o 0.00% 8 | Information
21| 16 0.04% 0| 0.00% | 1333 | Non-Profit Organization
22 | 15 0.03% o 0.00% 186 | Czech Republic
23 | 12 0.03% o 0.00% 60 | Moldova

24 | 12| 0.03% 0| 0.00% | 51  France

25 | 11| 0.02% 0 0.00% | 35 | Brazil

26 | 10| 0.02% o 0.00% 32  Latvia

27 | 8 0.02% o 0.00% | 34 | India

28 | 8 0.02% 0| 0.00% | 1022 | United Kingdom
29 | 7| 0.02% 0 0.00% | 18 | Australia

30 | 6| 0.01% 0 0.00% | 16 | Greece

31| 6 001% o 0.00% 13 | United States
32 | 5| 001% 0| 0.00% | 18 | Argentina

33 | 4 0.01% 0| 0.00% | 3 | Ghana

34 | 4| 001% 0 0.00% | 9 | Lithuania

'35 | 4 001% o 0.00% 9 | Slovak Republic
36 | 3| 0.01% 0| 0.00% | 4 | china

37 | 2 0.00% 0 0.00% 4 | Morocco

38 | 2| 0.00% 0 0.00% | 4 | Business

39 | 2 0.00% o 0.00% 2 | Sweden

40 | 2| 0.00% 0| 0.00% | 4 | Italy

a1 1| 0.00% | 0 0.00% | 23 | Thailand

42 | 1| 0.00% 0 0.00% | 33 | Turkey




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Oktober — Kontakte Weltweit

Unresolved 22

Hits by Country
100% = 44011 hits



No. [ Hits

15323
10152

1
2
3
4
5
6
7
8
9

10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49

9567
3675
1775
1417
749
447
83
80
73
62
61
53
51
47
46
44
43
39
24
22
21
18
17
16
14
14
13

[y
o

PlrlrRPRIMNNNNNOOMMBAMDMO ©

34.82%
23.07%
21.74%
8.35%
4.03%
3.22%
1.70%
1.02%
0.19%
0.18%
0.17%
0.14%
0.14%
0.12%
0.12%
0.11%
0.10%
0.10%
0.10%
0.09%
0.05%
0.05%
0.05%
0.04%
0.04%
0.04%
0.03%
0.03%
0.03%
0.02%
0.02%
0.01%
0.01%
0.01%
0.01%
0.01%
0.01%
0.01%
0.01%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%

Cached

1077
632
266
351

92
63

IN
©

O 0 0O MO|O O O

1

w

O 000000000 000|000 0O 0O/0O0OC|lO|lOjO/0O OO 0O O|O|O|Fr O

42.27%
24.80%
10.44%
13.78%
3.61%
2.47%
1.92%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.16%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.51%
0.00%
0.04%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%
0.00%

907644
462989
536669
453986
110682
46005
17242
971
3394
235
2051
6012
197
705
1813
183
824

66
1240
78
2408
91

101

37

20

37

67

522

29

232

18

16

9

9

41

17

9

8

8

4

34

25

1

4

4

1

11

1

33

Country
Network
Germany
Unresolved
US Commercial
Austria
Russian Federation
Switzerland
United Kingdom
AOL
Spain
France
Netherlands
Israel
Sweden
Non-Profit Organization
Ukraine
Norway
Brazil
Italy
United States
Belgium
Latvia
Turkey
United Arab Emirates
Singapore
Colombia
Moldova
Romania
Slovak Republic
Ireland
India
Morocco
Indonesia
Pakistan
Poland
Old style Arpanet
Hungary
Mexico
Information
USSR (former)
Canada
Portugal
Australia
Nigeria
Saudi Arabia
Vietham
South Africa
Belarus
Ecuador

November — Kontakte Weltweit



Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Unresolved 162

Hits by Country
100% = 49570 hits



No. [[Hits | cached KBytessent  Country

| 1 | 19915 | 40.18% | 1165 | 43.24% | 1099032 | Network

| 2 | 12958 | 26.14% | 612 | 22.72% | 687225 | Germany

' 3 | 8000 16.14% 229 | 8.50% | 418744 | Unresolved

| 4 | 3497 7.05% 423 | 15.70% | 879275 | US Commercial
| 5 | 1583 3.19% 120 | 4.45% | 53206 | Switzerland

' 6 | 1523 3.07% 59| 2.19% | 93050 | Austria

. 7 | 1260 254% 84| 3.12% | 111286 | Russian Federation
8 | 86 017% 1| 0.04% | 1351 | Sweden

9 | 72 015% O 0.00% | 11176 | AOL

10 | 69 014% O 0.00% | 1953 | Netherlands
11 | 61 012% | O 0.00% | 739 | Non-Profit Organization
12 | 61 012% | O 0.00% | 1591 | Italy

13 | 46 009% O 0.00% | 71 | Brazil

14 | 44 009% O 0.00% | 2658 | Thailand

15 | 41 0.08% O 0.00% | 162 | Luxembourg
16 | 37 0.07% O 0.00% | 78 | Israel

17 | 34 007% O 0.00% | 76 | Ukraine

18 | 30 0.06% 1| 0.04% | 650 | France

19 | 29 0.06% O 0.00% | 1329 | Belgium

' 20 | 29 006% O 0.00% | 61 | Indonesia

21 | 28 006% O 0.00% | 60 | Poland

22 | 21 004% O 0.00% | 45 | United States

' 23 | 20 004% O 0.00% | 51 | Spain

' 24 | 18 0.04% O 0.00% | 12 | United Kingdom
25 | 16 0.03% O 0.00% | 50 | Moldova

' 26 | 14 0.03% O 0.00% | 30 | Singapore
27 | 12 002% O 0.00% | 236 | US Educational
28 | 12 002% O 0.00% | 236 | Czech Republic
29 | 9 002% 0| 0.00% | 94 | Japan

30 | 7 001% 6 O 0.00% | 1767 | India

31 | 6 001% O 0.00% | 4 | Finland

32 | 5 001% 6 O 0.00% | 126 | Lithuania

33 | 5 001% 6 O 0.00% | 4676 | Norway

34 | 4 001% 0| 0.00% | 19 | Latvia

35 | 3 001% 6 O 0.00% | 26 | China

| 36 | 3 | 0.01% | (0] | 0.00% | 5 |United Arab Emirates
37 | 3 001% O 0.00% | 26 | Mexico

| 38 | 2| 000% O 0.00% | 231 | Slovenia

39 | 2| 000% O 0.00% | 4 | Colombia

40 | 1| 000% O 0.00% | 4 | Malaysia

a1 | 1| 000% O 0.00% | 4 | Denmark

a2 | 1 0.00% O 0.00% | 11 | South Africa
a3 | 1 000% O 0.00% | 4 | 0ld style Arpanet
Caa | 1 000% O 0.00% | 1 | Information




Internetprasenz locked-in-syndrom.org

Dezember — Kontakte Weltweit

Unrezolved 168

Hits by Country
100% = 39754 hits



cached  [IRBYIESIEREN I Eotintry

| 1 14686 | 36.94% | 629 | 32.69% | 751607 | Network

| 2 |10280 | 25.86% | 394 | 20.48% | 464669 | Germany

3 | 6538 16.45% | 225 | 11.69% | 431558 | Unresolved
4 | 3455 8.69% | 412 | 21.41% | 635829 | US Commercial
5 | 2072 5.21% 143 | 7.43% | 78877 | Austria

6 | 1073 2.70% | 13| 0.68% | 49509 | Switzerland
7 | 1032  2.60% | 105 | 5.46% | 19766 | Russian Federation
8 | 104 0.26% 0 0.00% | 1440 | Non-Profit Organization
9 | 79 0.20% | o 0.00% | 3256 | Ukraine

10 | 51 0.13% | o 0.00% | 308 | Luxembourg
'11 | 48|  0.12% | 3| 0.16% | 409 | Sweden

‘12 | 37| 0.09% | o 0.00% | 250 | United Kingdom
113 | 36| 0.09% 0 0.00% | 1151 | Italy

14 | 36 0.09% | 0 0.00% | 981 | AOL

15 | 35 0.09% | 0 0.00% | 878 | Hungary

16 | 29 0.07% | 0 0.00% | 625 | Poland

17 | 21| 0.05% | 0 0.00% | 38 | Brazil

18 | 17| 0.04% | 0 0.00% | 248 | United States
19 | 17| 0.04% | 0 0.00% | 38 | Indonesia

20 | 17 0.04% | o 0.00% | 509 | Belgium

21 | 15 0.04% | o 0.00% | 33 | Israel

' 22 | 14| 0.04% | o 0.00% | 3 | Information
23 | 9 0.02% | 0 0.00% | 21 | Vietnam

24 | 8| 0.02% | 0 0.00% | 6 | Netherlands
25 | 6 0.02% | 0 0.00% | 5  Moldova

26 | 6 0.02% | 0 0.00% | 112 | Denmark

27 | 4| 001% | 0 0.00% | 6 | Singapore

28 | 3| 0.01% | 0 0.00% | 1787 | Canada

29 | 3 0.01% | 0 0.00% | 13 | Croatia (Hrvatska)
30 | 3| 0.01% | o 0.00% | 8 | China

31 | 3| 0.01% | o 0.00% | 6 | Japan

|32 | 3|  0.01% | o 0.00% | 5 | United Arab Emirates
| 33 | 2| 0.01% | o 0.00% | 2 | Norway

34 | 2| 0.01% | 0 0.00% | 4 | US Educational
35 | 2| 0.01% | 0 0.00% | 4 | India

36 | 2| 0.01% | 0 0.00% | 4 | Philippines
37 | 1/  0.00% 0 0.00% | 4841 | Turkey

38 | 1|  0.00% | 0 0.00% | 57 | Taiwan

39 | 1|  0.00% | 0 0.00% | 4 | Argentina

a0 | 1|  0.00% | 0 0.00% | 7 | Portugal

a1 | 1|  0.00% | 0 0.00% | 1 | France

a2 | 1| 0.00% o 0.00% | 4190 | Australia






