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Europa. Schwerpunkte sind die Angehérigenberatung und die Selbsthilfe. In
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dokumente sowie Literatur zum Locked-in Syndrom gesammelt.

Die Christine Kithn Stiftung wurde 2013 testamentarisch von der Berliner
Kinstlerin Christine Kithn gegriindet. Zweck der Stiftung ist die Férderung der
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in Syndrom sowie deren Interessenvertretung in der Offentlichkeit.
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Auch, wenn wir durchgingig die mannliche Form verwendet haben,
um den Text leserlicher zu gestalten, sei an dieser Stelle darauf ver-
wiesen, dass Frauen gleichermafien mit inbegriffen und gemeint sind.

Hinweis zu weiteren Inhalten

Uber das Buch verstreut finden sich Infokasten zu den Themen
Basilaristhrombose, Phasenmodell der neurologischen Rehabilitation,
Locked-in Syndrom nach einem Unfall, Tracheostoma und das Locked-
in Syndrom im ehemaligen Ostblock sowie der Buchstabentafel.
Beiliegend findet sich eine DVD mit Filmbeitragen von catlinafilm
Berlin der Filmschaffenden Mechthild Katzorke und Volker Schower-
ling. Diese DVD enthalt dokumentarische Beitrage zu den Betroffe-
nen Marianna Battaglia, Anama Fronhoff und Michael Sagel. Mit Ma-
rianna Battaglia sowie Michael Sagel wurden von den Herausgebern
ebenfalls Gesprache geflhrt, die sich im vorliegenden Buch wieder-
finden.



Vorwort

Dies ist ein Buch der Hoffnung. Wir méchten Angehorigen und Be-
troffenen ein Stiick Zuversicht geben und aufzeigen, dass ein Locked-
in Syndrom nicht gleichzusetzen ist mit einem Todesurteil. Fiir die-
ses Buch stellten wir uns die Frage, wie es nach dem Locked-in Syn-
drom fir die Betroffenen weitergehen kann. Was wird aus den
Menschen lange Zeit nach einem derartigen Schicksalsschlag? Fin-
den sie einen Weg zuriick in die Gesellschaft? Und wenn ja, wie sieht
dieser Weg aus? Oder fiihren sie ein freudloses Leben ,am Rande der
Gesellschaft“? Antworten fanden wir in berithrenden Schilderungen
der Patienten und Angehorigen, die wir befragten. Die Wege schei-
nen so unterschiedlich zu sein, wie die Menschen, die sie beschreiten.

Um sich den Antworten zu nidhern, wurden Interviews mit Uber-
lebenden des Locked-in Syndroms sowie einigen Angehorigen ge-
fuhrt. Bis auf eine Ausnahme sind alle Personen Mitglieder bei LIS
eV. Dieser Verein wurde im Sommer 2000 mit acht Mitgliedern —
drei Betroffenen und fiinf Angehorigen — gegriindet und zahlt heute
ca. 170 Mitglieder.

Um das Leben von Langzeitiiberlebenden des Syndroms in das
Zentrum der Betrachtung zu riicken, legten wir fiir die Teilnehmer-
auswahl das Kriterium fest, dass der Infarkt mindestens 15 Jahre zu-
riickliegen sollte. Die Interviews fanden zwischen Oktober 2016 und
Mairz 2017 in Berlin statt. Die Teilnehmenden sind entweder im
Raum Berlin wohnhaft oder nahmen teils weite Reisen auf sich, um
mit uns sprechen zu koénnen. Unter Berticksichtigung der obigen
Voraussetzungen ergab sich somit eine Gruppe von acht Personen.
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Nachdem wir die ersten Interviews gefiihrt hatten, mussten wir fest-
stellen, dass wir es mit Menschen zu tun hatten, die eine besondere
Starke ausstrahlten. Zuvor glaubten wir, auf Menschen zu stofsen, die
eher am ,Rande der Gesellschaft‘ zu finden seien. Uber den psychi-
schen Zustand der Betroffenen konnten wir zu Beginn der Befragun-
gen nur spekulieren. Es zeigte sich, dass keiner der Befragten davon
berichtete, durch den Infarkt zu einem ungliicklichen Menschen ge-
worden zu sein. Des Weiteren sind die Befragten teils besonders rege
Mitglieder der Gesellschaft; bei Vielen ist ein hohes soziales Engage-
ment zu verzeichnen. Diese Entdeckung tiberraschte uns.

Um den zeitlichen Verlauf unmittelbar nach dem Ereignis bis hin
zu dem Leben 15 Jahre spiter etwas genauer abbilden zu konnen,
sahen wir uns, angeregt durch die obige Entdeckung, dazu veran-
lasst, die Anfangszeit nach dem Auftreten des Syndroms — wenn
auch weder ausfiihrlich oder systematisch — mit in unsere Betrach-
tungen einzubeziehen. Aus den Schilderungen von den ersten Mona-
ten nach dem Einsetzen des Locked-in Syndroms (siehe Wie alles an-
fingt) ergibt sich ein ginzlich anderes Bild der Uberlebenden, als
viele Jahre danach, das am besten als Flucht aus der Realitdt und vol-
lige Orientierungslosigkeit charakterisiert werden kann. Oft setzt die
Psyche alles daran, sich die Realitit eines vollig gelahmten Kérpers
zu erkldren und die abenteuerlichsten Geschichten werden dabei kon-
struiert. Ausziige aus solchen Schilderungen beinhalten u. a. folgende
Vorstellungen: ,Ich bin in einem schlechten Traum®, ,Ich stelle mich
gelahmt“ oder ,Ich spiele die Hauptrolle in einem Film“. Die Bertick-
sichtigung der Postakutphase verdeutlicht den ungeheuren Wand-
lungsprozess, den Betroffene durchlaufen.

Die Postakutphase berticksichtigten wir in Form von Schilderun-
gen der Patienten, in denen ihre subjektive Wahrnehmung wahrend
dieser Phase deutlich wird. Dariiber hinaus fithrten wir zwei Gespra-
che zu diesem ersten Zeitraum nach dem Infarkt. Eines beleuchtet
ein Nahtoderlebnis (Der Sprachlose) kurz nach dem Ereignis, eines



Vorwort

die Postakutphase (Sarahs Albtraum) und eines die ersten drei Jahre
nach dem Infarkt (Die Kdmpfer). An die Phase der Realitatsverdran-
gung kann sich eine Zeit tiefer Depressionen anschliefien, in der teil-
weise auch Suizidgedanken geduflert werden. Diese Phase ist sehr
individuell ausgeprigt; bei manchen Betroffenen scheint sie sogar
ganz zu fehlen. Wir haben deshalb auf eine Darstellung dieser Phase
in Form eines eigenen Kapitels verzichtet. Sie findet jedoch in einigen
der Interviews Erwahnung.

Es dauert erfahrungsgemafd mindestens zwei bis fiinf Jahre, bis
der Patient obige Phasen tiberwunden hat und in der Realitdt ange-
kommen ist. Trotz dieses schwierigen Weges, der hinter allen Lang-
zeitbetroffenen liegt, geht aus den Interviews hervor, dass es sich bei
den Personen im Hauptteil ,Hurra wir leben noch!“ um durchaus le-
bensfrohe und aktive Menschen handelt.

Wir legen Wert auf die Feststellung, dass wir Uberlebende syste-
matisch befragt haben; bei der Suche einer Ursache fiir deren weitest-
gehend stabilen psychischen sowie physischen Zustand jedoch nur
spekulieren kénnen.

Um die Handhabung des Buches zu vereinfachen, stellen wir die
Kapitel im Folgenden kurz vor:

— ,Wie alles anfangt“ beleuchtet anhand subjektiver Schilderungen
der Patienten und eines Interviews die ersten Monate nach dem
Infarkt. Weitere Interviews betrachten die ersten Jahre nach dem
Ereignis.

— ,Hurra wir leben noch!“ ist der Titel des Hauptteils des Buches und
enthilt acht Interviews mit Betroffenen, bei denen der Infarkt

mindestens 15 Jahre zuriickliegt.

— Der ,Anhang” enthilt einen Beitrag von Prof. Niels Birbaumer, der
die Lebensqualitit von Patienten mit Amyothropher Lateralskle-
rose untersucht hat. Weiterhin einen Artikel Gber das Systemati-
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sche Repetitive Basistraining, ein Gesprach der Herausgeber mit
den Filmemachern der beiliegenden DVD sowie einen Beitrag tiber
die von den interviewten Personen benutzten unterschiedlichen
Formen der Unterstiitzten Kommunikation.

— Ein grof8er Reichtum dieses Buches besteht in der DVD-Beilage, die
in Zusammenarbeit mit Mechthild Katzorke und Volker Schower-
ling von catlinafilm aus Berlin entstand. Inhalt dieser DVD mit
dem Titel ,Wider die Langsamkeit‘ sind dokumentarische Be-
richte, die auf das Alltagsleben dreier Betroffener fokussieren.

Wir hoffen, mit diesem Buch einen Beitrag zu der Frage zu leisten,
wie es Menschen gelingen kann, mit einem schweren traumatischen
Ereignis leben zu lernen und den Weg zuriick in die Gesellschaft zu
finden. Wir winschen uns weiterhin, dass dieses Buch eine Hilfe
und Inspiration fiir alle Betroffenen und deren Angehorige auf ihrem
Weg nach einer schweren Hirnschadigung sein moge.

Berlin, im November 2017
Dr. Karl-Heinz Pantke und Linda Loschinski
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Das Locked-in Syndrom

Tritt ein Locked-in Syndrom ein, so ist der gesamte Korper gelahmt;
auch Sprechen und Schlucken sind nicht moéglich. Der Verstand ist
jedoch nicht betroffen. Patienten sind klar und wach, konnen sich je-
doch zu ihrem Zustand nicht dufern. Lediglich die Augenlider kon-
nen meist bewegt werden und stellen daher die einzige Moglichkeit
der Kommunikation dar. Manchmal ist sogar das nicht mehr mog-
lich. Wahrscheinlich ist dieser Zustand so alt wie die Menschheit.
Jedoch erst in den sechziger Jahren des 20. Jahrhunderts hat der an-
gelsachsische Sprachraum die Bezeichnung ,Locked-in Syndrome*
gepragt und Mediziner haben erkannt, dass es sich um Patienten
handelt, die alles verstehen konnen, jedoch zum Antworten nicht in
der Lage sind. Zuvor wurden Betroffene als Kérper ohne Kognition
und Emotionen behandelt. Einer der tragischsten Irrtiimer der jiinge-
ren Medizin!

Die haufigste Ursache dieses Zustandes ist der Schlaganfall, auch
Infarkt genannt. Allerdings sind auch andere Ausloser bekannt, wie
z. B. die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS), Meningitis (Hirnhautent-
ziindung) oder ein Unfall. Gliicklicherweise ist dieser schreckliche
Zustand relativ selten. Genaue Zahlen gibt es zwar nicht, jedoch
gehen Schatzungen davon aus, dass nur ca. jeder hundertste bis tau-
sendste Schlaganfall mit einem Locked-in Syndrom verbunden ist.
Dabei ist von einer sehr hohen Dunkelziffer auszugehen.

1 Engl. locked-in = ,eingeschlossen®.
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Bei einem Schlaganfall kénnen durch sehr langwierige Rehabilita-
tionsmafinahmen erstaunliche Erfolge erzielt werden. Untersuchun-
gen zeigen, dass diese umso erfolgreicher sind, je frither damit be-
gonnen wird. Am schmerzlichsten wird von Locked-in Patienten
neben der Bewegungsunfahigkeit der Verlust des Sprechens empfun-
den. Fiir Schlaganfallbetroffene ergibt sich somit als eines der obers-
ten Ziele, die verbale Kommunikation zurtickzugewinnen. ALS hin-
gegen ist eine fortschreitende, nicht heilbare Erkrankung, an deren
Ende ein Locked-in Syndrom auftritt.

Auch einige bekannte Personlichkeiten erlitten ein Locked-in Syn-
drom: Jean-Dominique Bauby (franzosischer Journalist und Chef-
redakteur des Frauenmagazins Elle), Stephen Hawking (englischer
Astrophysiker) und Jorg Immendorff (deutscher Kiinstler).

Basilaristhrombose

Eine der haufigsten Ursachen eines Locked-in Syndroms ist eine Basi-
laristhrombose. Dabei wird die Arteria basilaris durch einen Throm-
bus (Blutgerinnsel) verschlossen. Dadurch kommt es zu einer Minder-
durchblutung des Hirnstamms und unter Umstanden auch des
Kleinhirns. Ein massiver Infarkt in diesem Gebiet hat ein Locked-in
Syndrom zur Folge.

Nach einer Basilaristhrombose sollte schnell und entschlossen ge-
handelt werden, z.B. kann mit einer sogenannten Lyse der Thrombus
medikamentos aufgelost werden, um den durch den Infarkt unterge-
gangenen Bereich moglichst klein zu halten. Allerdings schliet sich
das Zeitfenster fir eine derartige Behandlung bereits nach einigen
Stunden nach dem Infarkt.

Alle im Buch auftauchenden Betroffenen —aul3er Sarah —erlitten eine
Basilaristhrombose.

14



Betroffene berichten von der Zeit nach
dem Schlaganfall

Am Anfang dieses Buchprojekts stand unser Anliegen, die Leben von
Langzeitbetroffenen zu portritieren. Dabei lernten wir Menschen ken-
nen, die uns mit ihrem Lebenswillen, Optimismus und Kampfgeist
tberraschten. Wir stellten uns die Frage, wie trotz einer derart schwe-
ren Erkrankung eine solche Einstellung zum Leben moglich ist.
Unsere Idee dabei war, dass in der ersten Phase nach dem Infarkt
moglicherweise eine Antwort darauf zu finden sein konnte, welche
Voraussetzungen fiir eine spatere Lebenszufriedenheit gegeben sein
miussen. Die Zeit zwei bis finf Jahre nach dem Infarkt ist fiir viele
Patienten mit tiefen Depressionen, manchmal sogar mit Suizidgedan-
ken verbunden. Nach Durchschreiten des ,Tals der Trinen“ bewerten
Betroffene ihr Leben jedoch oftmals vollig neu. Die Neubewertung
verdeutlicht, dass die Leidtragenden einen tiefgreifenden Verande-
rungsprozess durchlaufen, an dessen Ende die Akzeptanz ihres Zu-
standes stehen kann. Diese Tatsache ist fiir gesunde Menschen nur
schwer nachvollziehbar. Es scheint kaum vorstellbar, dass trotz star-
ker Beeintrachtigungen oder sogar volliger Lahmung ein erfilltes
Leben moglich ist. Dies fiihrt zu Fehleinschatzungen bei der Ein-
schiatzung der Lebensqualitdt der Patienten durch Aufienstehende.
Interviews mit Betroffenen konnen aus naheliegenden Griinden
nicht unmittelbar nach dem Schlaganfall gefiihrt werden. Deshalb
griffen wir auf Gedachtnisprotokolle der Patienten zurtick, um deren
Erlebniswelt kurz nach dem Infarkt greifbar zu machen. Wir haben
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die Schilderungen in niedergeschriebenen Berichten durchsucht und
in drei Kategorien eingeordnet:

I)  Nahtoderlebnisse

ITa) Verleugnung — Flucht aus der Realitdt in Form von Traumen,
Halluzinationen und Horrorvisionen, sowie

IIb) Schilderungen mit Bezug zur Unbeweglichkeit durch das Lo-
cked-in Syndrom

I1I) Depressionen

Die Punkte I, ITa, ITb und III werden immer in dieser Reihenfolge
durchlebt. Aber nicht alle Stadien kommen bei allen Patienten vor.
Die folgenden Schilderungen stammen teils von Personen, die wir
tur den Hauptteil des Buches interviewt haben; sie werden dem Leser
spater wieder begegnen.

1) Nahtoderlebnisse

Direkt nach dem Infarkt besteht akute Lebensgefahr. Bei Nahtoder-
lebnissen handelt es sich um einen auflergewohnlichen Bewusst-
seinszustand unter Lebensgefahr oder auch in vermeintlicher Todes-
nihe. Berichtet werden oft Wahrnehmungen des eigenen Kérpers
von aufien sowie Licht- und Tunnelerscheinungen.

Einer der Herausgeber dieses Buches, selbst betroffen, Karl-Heinz
Pantke schreibt: ,Ich habe das Bewusstsein nicht oder nur sehr kurz-
fristig verloren und konnte meinen Korper verlassen. Ich nahm ihn
unbekleidet und ohne jegliche geschlechtliche Merkmale wahr. Eine
Lieblingsposition meines Korpers war, mit verschrankten Armen
etwa im 30-Winkel unter der Zimmerdecke zu schweben. Er konnte
jede beliebige Stellung im Raum einnehmen. Er schwebte im Raum.

2 Karl-Heinz Pantke: Locked-in — Gefangen im eigenen Korper. 6. Auflage. Mabuse-Verlag, Frank-
furt am Main 2014. Karl-Heinz Pantke kommentiert aus heutiger Sicht: ,Obwohl das Erlebte
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Eine andere Betroffene schreibt: ,Meine Gedanken treiben zum
Licht empor. Ich kann mich in der heiflen, feuchten Luft und dem
Licht, das um mich herum leuchtet, starr ausgestreckt liegen sehen.
Wieder sehe ich den Berg. Als der Nebel um ihn herum sich verdich-
tet, verwandelt sich der Berg in eine Reihe von Hiigeln, die von Zick-
zacklinien begrenzt sind.®

Eine weitere Betroffene schreibt: ,Nach meinem Hirnstamminfarkt
mit nachfolgendem Locked-in Syndrom im Jahre 2000 war ich sieben
Monate im Koma. Wihrend dieser Zeit habe ich etliches erlebt in
meinem Inneren. So war ich an einer Art Tor oder Grenze. Dort traf
ich auf verstorbene Verwandte und auf meinen Glaubensfiihrer.
Allerdings waren diese Personen nicht in einer menschlichen Kérper-
form, sondern als eine Art Energiewolke prédsent. Sie haben mir
wortlos mitgeteilt, dass das Hintibergehen noch nicht ansteht. Sehr
ungern habe ich dieses befolgt und bin in den kranken und gelahm-
ten Korper zuriick.

Zahlt man den Herausgeber mit, so gibt es in der von uns befragten
Gruppe insgesamt 13 Personen, die ein Locked-in Syndrom erlebt
haben. Eine Person konnte nicht mehr befragt werden. Von den ver-
bleibenden zwolf Personen haben drei eine Nahtoderfahrung gehabt.
Das entspricht 25 % der Gruppe. Obwohl das Erlebnis wahrschein-
lich nur einige Minuten dauert, gehort es zu dem Intensivsten, was
ein Mensch erleben kann. Vielfaltige Deutungen werden dafiir ange-
boten. Am wahrscheinlichsten erscheint uns die Erkldrung eines
Sauerstoffmangels im Gehirn, hervorgerufen durch die Minder-

iiber 20 Jahre zuriickliegt, ist mir jedes Detail nach wie vor prasent. Kein Ereignis in meinem
Leben wurde mit vergleichbarer Intensitat erlebt.

3 J. Tavalaro, R. Tayson: Bis auf den Grund des Ozeans. 3. Auflage. Herder Verlag, Freiburg im
Breisgau 1998.

4 Anama Fronhoff in einer E-Mail an den Verein vom 23.09.17.
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durchblutung. Eine eindeutige Erkldrung fiir das haufige Auftreten
solcher Wahrnehmungen gibt es jedoch nicht.

lla) Flucht aus der Realitdt in Form von Trdumen, Halluzinationen
und Horrorvisionen

Sarah glaubte, sich an einer Schule zu befinden (siehe Sarahs Alb-
traum). Als sie sich in der Rehaklinik befindet, sagt sie wiederholt zu
ihrer Mutter: ,Mama, du musst der Direktorin von der Schule sagen,
dass ich hier nicht mehr herkommen méchte.

Anama Fronhoff berichtet: ,Am Anfang dachte ich wirklich, ich sei
Praxisanleiterin fiir die [Krankenpflege-, Anm. d. Red.| Schiiler und
wiirde mich gelahmt stellen. Alles wire nur ein Prozess von ein bis
zwel Wochen, dann wiirde ich in mein normales Leben zuriickkeh-
ren. Und das hat insgesamt ca. ein Jahr gedauert, bis ich realisiert
habe, dass das nicht weggehen wiirde.s

Gtinter Miiller: ,|..] Zum anderen wollte ich den erlittenen Schlagan-
fall und die dadurch entstandene Lihmung nicht wahrhaben. Ich
kam zu der Auffassung, die Hauptrolle in einem Film zu spielen.

Karl-Heinz Pantke: ,Ich meinte, mich in einem schlechten Traum zu
befinden, aus dem ich bald aufwachen wiirde, und alles wire wieder
in Ordnung. Es dauerte Monate, bis ich meinen Zustand vollends
realisierte.“”

Sonja Ufer schreibt: ,Ich bin in ein grofles schwarzes Loch gefallen
und erst langsam mit vielen wirren Traumen wieder in die Realitat
zuriickgekehrt. Jedes kurze Wachsein brachte ein neues Mosaikstein-

Siehe beiliegende DVD.

Giinter Miller: Im Reich der Halluzinationen — Gefangen im Ich nach dem Schlaganfall. Eigen-
verlag & LIS eV, Berlin 2002.

7 Karl-Heinz Pantke: Locked-in — Gefangen im eigenen Korper. 6. Auflage. Mabuse-Verlag, Frank-
furt am Main 2014.

o
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chen von der Auflenwelt. Ich musste fiir mich dann noch sortieren,
was ist Wirklichkeit und was ist Traum.“8

Kunibert Geiger: ,An den folgenden Tagen erwache ich morgens ge-
nauso bewegungslos wie ich abends eingeschlafen bin. Zuerst glaube
ich noch an einen schlechten Traum; doch langsam begreife ich die
Wirklichkeit, begreife den Zustand der absoluten Bewegungslosig-
keit, hore das Piepsen der Beatmungsmaschine und spiire die Kaniile
in meinem Hals.“?

Jean-Dominique Bauby: ,|..] wiahrend mich eine Hostess mit libane-
sischem Akzent an eine kleine Bar fuhrt. Gliser und Flaschen sind
durch Plastikschlduche ersetzt, die von der Decke fallen wie die Sau-
erstoffmasken in abstiirzenden Flugzeugen. Ein Barkeeper gibt mir
durch ein Zeichen zu verstehen, ich solle mir einen davon in den
Mund stecken, was ich auch tue. Eine nach Ingwer schmeckende,
bernsteinfarbene Fliissigkeit fliefit hindurch, und ein Gefiihl von
Widrme durchdringt mich von den Zehenspitzen bis in die
Haarwurzeln.“°

Karl-Heinz Pantke: ,[..] wurden hier unter anderem Filme fir das
Fernsehen in riesigen Kiihlhallen gedreht. Die Produktion in diesen
Hallen wurde eingestellt, als ein ehemaliger Backermeister den Ein-
fall hatte, Eis durch Gelee zu ersetzen, um so tiefe Temperaturen vor-
zutauschen. Obwohl in den Produktionsstatten eisige Kalte herrschte,
durchstromte meinen ganzen Korper ein unbekanntes Gliicksgefiihl,
das ich nur schwer beschreiben kann.“ "

Michael Ernicke: ,Auf dem Dach der Charité stand ein Wohnwagen,
von dem aus wir Patienten in ein Versuchslabor riibergebeamt wur-

8 Personliche Mitteilung von Sonja Ufer aus einer E-Mail vom 16. Mai 2017.

9 Kunibert Geiger, Rosemarie Geiger-Essert: Das Leben neu lernen — wie mein Korper Fligel
bekam. Eigenverlag 2000.

10 Jean-Dominique Bauby: Schmetterling und Taucherglocke. Zsolnay-Verlag, Wien 1997.

11 Karl-Heinz Pantke: Locked-in — Gefangen im eigenen Kérper. 6. Auflage. Mabuse-Verlag, Frank-
furt am Main 2014.

19



