PATIENTENBERICHT

| OCKED-IN:
IM EIGENEN KORPER GEFANGEN

g

Intensive Betreuung ist fiir die Rehabilitation von Pati

ch habe im Mirz 1995

einen Klein- und Stamm-

hirninfarkt erlitten, her-
vorgerufen von einer Basila-
risthrombose. Diese Krank-
heit ist sehr selten. Man rech-
net mit einem Patienten pro
Jahr und je vier Millionen
Einwohnern. Nicht sehr viel
ist iiber die Krankheit
bekannt. Man weill nur wenig
mehr, als dall es sie gibt.
Obwohl die Erkrankung sel-
ten ist, wird jede Person, die
im pflegerischen oder thera-
peutischen Bereich titig ist,
wahrscheinlich im Laufe des

enten im Locked-in-Zustand essentiell.

Berufslebens mit dem Krank-
heitsbhild konfrontiert werden.

Die Krankheit beginnt mit der

schlimmsten aller denkbaren
Behinderungen. Ich war von
Kopf bis FuB gelihmt, und
die Bewegung der Augen war
einige Tage nach dem Infarkt
die einzige Moglichkeit der
Kommunikation. Die angel-
siichsische Literatur hat hier-
fiir den Begriff locked-in
eingefiihrt. (Ubersetzt man
locked-in wortlich, so bedeu-
tet es eingeschlossen.) Ich

muBte, sobald ich den
Locked-in-Zustand verlassen
hatte, Laufen, Sprechen und
Essen lernen. Der Verstand
ist der einzige Bereich, der
von der Krankheit nicht
betroffen ist. Aber lassen Sie
mich die Geschichte meiner
Krankheit von Anfang an
erzihlen.

Die Geschichte meiner
Krankheit

Es war ein Sonnabend im
Mirz, der sich durch nichts
von anderen Sonnabenden
unterschied. Am spiten Nach-
mittag waren meine Lebens-
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Zum INHALT

Der Erfahrungsbericht eines Patienten mit
Kleinhirninfarkt, der lange Zeit im Zustand
des sogenannten Locked-in verbrachte.

In diesem Zustand ist Kommunikation mit
anderen Menschen nur noch durch
AugenschluB maglich. Der Autor
beschreibt detailliert seine Erfahrungen
wdhrend seiner Krankheit und den Weg

gefihrtin und ich Essen in
einem Vorort der Stadt. Ich
hatte also Stunden vor dem
Klein- und Stammbhirninfarkt
nichts mehr gegessen, was
wahrscheinlich mein Leben
reftete, da ich sonst in Gefahr
gewesen wire, an Erbroche-
nem zu ersticken. Irgend-
wann, ich schitze so gegen
20 Uhr, muBite es dann pas-
siert sein. Ich war gerade mit
der Steuererklirung beschaf-
tigt und {iberpriifte eine Addi-
tion in einem Formular, als
mir sehr, sehr
schlecht wurde.
Dieses waren die

Die BEWEGUNG

der Rehabilitation.

klaren war. Ich habe das
BewulBtsein nicht, oder nur
sehr kurzfristig, verloren. In
den ersten Minuten und Stun-
den nach dem Infarkt konnte
ich meinen eigenen Korper
verlassen. Weiterhin konnte
mein Korper jede beliebige
Stellung im Raum einnehmen
und sogar unter der Decke
schweben. Mein Kirper wur-
de von mir unbekleidet und
ohne jegliche geschlechtlichen
Merkmale wahrgenommen.
Eine Lieblingsposition meines
Korpers war mit
verschrinkten
Armen schrig

letzten Sekunden DER AUGEN unter der Zimmer-
in einem anderen decke. Ich fithre
Leben. Ich Lifs =i diese Erlebnisse
beschlofl ins Bett EINZIGE auf eine erhohte
zu gehen, weil ich MOGLICHKEIT Produktion von
glaubte, daB die DER KOMMUNI- kirpereigenen
Ubelkeit dann vor- Rauschmitteln
iber ginge. KATION zuriick.

Ich hatte
eine auch nur vergleichbare
Ubelkeit noch nie vorher in
meinem Leben erfahren. An
den eigentlichen Infarkt erin-
nere ich mich sehr gut. Das
Gefiihl, als nehme man meh-
rere Explosionen in seinem
Kopf wahr, umschreibt es
recht gut. Die Ubelkeit war in
diesem Moment von mir
gewichen. Damit begann ein
unbeschreiblicher Alptraum,
woriiber ich mir in diesem
Moment in keiner Weise im
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SchlieBlich wurde
ich nach Mitternacht von
meiner Lebensgefihrtin
gefunden.

Zu dieser Zeit war ich
am gesamien Kirper gelihmt
und konnte keinen Kontakt
mit meiner Unwelt aufneh-
men. Ich war im eigenen Kor-
per gestrandet. Ich war im
Korper gefangen. Ich war
locked-in.

Der Notarzt war in kei-
ner Weise Herr der Situation.
Erst wollte er wissen: ,Nimmt
er Drogen?”, dann fragte er:
LNimmt er ab und zu ein

Bierchen?" Auf die Antwort
Lja” erwiderte er: ,Dann kann
es ja auch kein Schlaganfall
sein.” Der Notarzt behauptete
weiter: ,Es sieht
hier aus, als habe
ein Kampf stattge-
funden.” Ich wur-
de vom Notarzt
intubiert. Im Not-
arztwagen wurde

IN DEN
ERSTEN
STUNDEN NACH
DEM INFARKT

L PATIENTENBERICHT

Meine Lebensgefahrtin durfte,
sobald ich die Intensivstation
verlassen hatte, mit der
freundlichen Genehmigung
der behandelnden
Arzteschaft auch
nachts bei mir
bleiben, was mir
aus meiner heuti-
gen Sicht das
Leben rettete.

ich mit den Wor- KONNTE ICH

t?n: Jund Exitus® MEINEN KORPER Intensive T!1eraple

fiir tot erkliirt. Ich Ich lag auf einer
VERLASSEN

glaube, dafB es nur
wenigen Menschen
vergonnt ist, bei vollem
Bewulisein ihren eigenen
wTod® mitzuerleben.

Ich wurde in ein Akut-
krankenhaus gefahren. Noch
in der gleichen Nacht wurde
ich griindlich untersucht. Lei-
der konnte ich aufgrund mei-
nes Zustandes bei den Unter-
suchungen nicht behilflich
sein. So langsam wurde mir
klar, was mit mir los ist. Aber
eigentlich wollte ich es auch
nicht wissen. Es begann eine
Zeit, in der Traum und Rea-
litdt nur schwer unterscheid-
bar waren. Was passiert war,
hatte ich weitgehend ver-
driangt. Ich konnte mich iiber-
haupt nicht bewegen. Oft
wiinschte ich mir ein Erwa-
chen aus diesem Alptraum.
Eine schwere und lange
Krankheit hatte begonnen, in
deren Verlauf ich das Gefiihl
hatte, ich wiirde aus mehre-
ren Personen
bestehen, von
denen mindestens
eine verstorben ist.
Die ersten zehn

ICH HATTE DAS
GEFUHL, AUS

Spezialmatratze,
die einer Luftma-
tratze dhnelte, und wurde alle
zwei bis drei Stunden
gedreht, um zu verhindern,
daB ich mich wundliege. Ich
erhielt tdglich, einschlieBlich
den Wochenenden, intensive
Bewegungstherapie. Neben
der Bewegung einzelner
GliedmaBen, wurde ich auch
einmal am Tag auf die Fiife
gestellt (Stehbrett). AuBerdem
tibte meine Lebensgefihrtin
mehrere Stunden mit mir. Ich
erhielt nach kurzer Zeit Ergo-
therapie und sogar Logopii-
die, obwohl ich noch gar
nicht Sprechen konnte. Eine
Bekannte kam mehrmals in
der Woche fiir etwa zwei
Stunden vorbei und prakti-
zierte eine Therapie, bei der
Bewegungen im Geiste nach-
vollzogen werden. Sie stiitzte
sich dabei auf die konzentra-
tive Bewegungstherapie von
Elsa Gindler.

Eine Folge des
Tracheostomas ist
das verstirkte Bil-
den von Schleim,
das von den

Tage hatte ich auf MEHREREN Schwestern und

der Intensivstation PERSONEN ZU Pflegern abgesaugt

zwischen Leben werden mubte.
BESTEHEN

und Tod verbracht.
Ich habe diese
sehr frithe Phase
bei vollem Bewulitsein miter-
lebt, obwohl man mich oft
unter Drogen gesetzt hatte.

Wegen dieses
Schleimes hat der
Patient auch oft
das duflerst unangenehme
Gefiihl, keine Luft zu bekom-
men und zu ersticken. Und
wenn sich das Tracheostoma



PATIENTENBERICHT

quer stellt, dann droht der
Patient wirklich zu ersticken!
In den letzten Tagen meines
Aufenthaltes wurde das Tra-
cheostoma entfernt.

Da ich nicht schlucken
konnte, wurde ich mit einer
Magensonde kiinstlich
ernihrt. Spiter konnte ich
wieder oral Nahrung zu mir

- nehmen, jedoch beschrinkte
sich das auf breiige Nahrung.
Die fiir die orale Nahrungs-
aufnahme und
Sprache wichtige
Zunge war fast
vollstindig

Ein ENDE DES

Logopidie — bekam. Fiir mich
persinlich bedeutete die Pfle-
ge auf der Frithrehastation,
daB ich das Bett verlassen
konnte. Iech wurde nun jeden
morgen von den Schwestern
und Pflegern in den Rollstuhl
gesetzt. Die Frithrehastation
unterscheidet sich vom Rest
des Krankenhauses; das wird
dem Patienten sofort klar.
Hier versucht man die eher
triste Krankenhausatmosphi-
re vergessen zu
machen. Auch
gelten hier nicht
die kranken-

gelihmt. Ich muB- REHABILITATIONS- haustiblichen
te gefiittert wer- PROZESSES IST Besuchszeiten und
den. Der Urin ver- NOCH NICHT das Kinderbe-
lie} den Korper SBZUSEHEN suchsverbot. Hier

durch einen

Katheter. Auf der
Bauchdecke wurde

der Darm massiert, um die-
sen wieder in Gang zu brin-
gen. Stuhlgang hatte ich nach
einem Einlauf einmal
wichentlich.

Dadurch, daB ich am
ganzen Korper gelihmt war,
wurden alltdgliche Abldufe
fast unmoglich. Um ein Bad
zu nehmen, muBte ich mit
einem Lifter angehoben wer-
den. Langsam ging die Ldh-
mung zuriick, und nach eini-
gen Monaten hatte ich den
Locked-in-Zustand verlassen,
Es war mir jedoch zu diesem
Zeitpunkt nicht méglich, das
Bett mit eigenen Kriiften zu
verlassen. Meine Lebensge-
fahrtin brachte mich erst im
Bett, dann im Rollstuhl nach
draufien. Um mich vom Bett
in den Rollstuhl umzusetzen,
waren mindestens zwei Per-
sonen notwendig. An Gehen
war nicht zu denken.

Aus dem Akutkranken-
haus bin ich direkt auf eine
Frithrehastation gekommen,
wo ich alle drei Arten von
Therapie — Krankengymna-
stik, Ergotherapie und

ist man gut auf
den Patienten und
seine spezifische
Behinderung eingestellt. Z. B.
wird als Klingel ein einfacher
Kippschalter benutzt, der
auch von mir trotz meines
damaligen gesundheitlichen
Zustandes bedienbar war.
Hier wurde ich auf die eigent-
liche Rehabilitation vorberei-
tet, habe essen und mich
anzichen gelernt. Man hat
mich auBerordentlich flirsorg-
lich behandelt. Ich war sehr
zufrieden mit der Pflege auf
der Frithrehastation.

Rehabilitation

Von der Frithrehastation bin
ich in eine Reha-Klinik
gekommen. Im Inneren dieser
Klinik hat man versucht, den
Eindruck und die Erinnerung
an ein Krankenhaus zu ver-
meiden. Diese Klinik erinnert
cher an einen Hotelbetrieh als
an eine Klinik. Mein Zimmer
besall einen eigenen Raum
mit einer Dusche und Toilette,
was sonst nur in einem Hotel
iiblich ist. Zu den Therapien
mubBte ich mich selbstindig
im Rollstuhl bewegen,
wodurch auch mein gestiege-
nes Bediirfnis an Bewegung
gestillt wurde. Ich war nicht

mehr auf intensive Pllege
angewiesen, war aber weiter
therapiebediirftig. Oft bin ich
mit dem Rollstuhl durch die
langen Ginge gefahren.

An Wochentagen kam
einmal téglich eine Therapeu-
tin vorbei, die fiir den linken
Arm ein spezielles Armtrai-
ning durchfiihrie. Nur selten
vorher und nachher hatte ich
das Geftihl, daf} Professiona-
litdt und Verstindnis fiir die
Krankheit in einer Person
vereinigt werden kénnen.
Jede Bewegung wurde mehr
als zehn Mal durchgefiihrt,
damit die Motorik vom
Gehirn erlernt wird. Diese
Klinik ist ein Ort, an den ich
gerne zurlickdenke.

Von dieser Klinik hin
ich in eine Tagesklinik iiber-
wiesen worden. Fiir mich
stellte diese Uberweisung den
Ubergang von der stationéiren
zur ambulanten Behandlung
dar. leh wurde morgens zur
Klinik gebracht und nachmit-
tags wieder abgeholt. Der
Aufenthalt hier soll kurz
gehalten werden. Das hiilt die
Kosten gering und wurde
auch von mir begriifit. Hier
wurde ich von
einem Psychologen
behandelt, der kei-
ne Ahnung von
Neurologie und

Die KRANKHEIT
HAT MICH AUF

sie wiren dann nicht so
heftig ausgebrochen. Mit der
Psyche eines Menschen ver-
hilt es sich wie mit der Rinde
eines Baumes. Etwas, was
man hier einritzt, ist auch
noch nach Jahrzehnten sicht-
bar. Der Korper gesundet
schnell, die Psyche langsam;
sie vernarbt. Wihrend der
Psychologe unsere Sitzungen
wahrscheinlich schon verges-
sen hat, werde ich noch eini-
ge Jahre, vielleicht den Rest
meines Lebens, an diese
zuriickdenken. Ich bin bis
heute therapiebediirftig.
Mittlerweile sind drei
Jahre seit dem Klein- und
Stammbhirninfarkt vergangen.
Ich lebe ohne Blasenkatheter,
Magensonde und Luftréhren-
schnitt. Die Lihmung ist weit-
gehend zuriickgegangen.
Lediglich die linke Seite,
welche als die betroffene Sei-
te hezeichnet wird, ist noch
teilweise gelihmt. Ich kann
wieder am &ffentlichen Leben
teilhaben, wenn ich auch
grofie Einschrinkungen in
Kauf nehmen mub. Ich laufe
einige Meter selbstindig an
der Vier-Punkt-Stiitze, spre-
che - wenn auch
manchmal etwas
unverstiandlich —
und nehme oral
Nahrung zu mir.

meiner Krankheit DIE NACKTE Ein Ende des

hatte. Er wollte MENSCHLICHE Rehabilitationspro-

mir einreden, dal} EXISTENZ zesses ist noch

sich mein gesund- ;: nicht abzusehen.
ZURUCKGEWORFEN

heitlicher Zustand
nicht mehr dndern
wiirde. Noch heute leide ich
unter quilenden Depressio-
nen. Zu der Depression hat
sich die Angst gesellt, er
kinnte wirklich recht haben.
Ich mache mir nichts
vor. Die Depressionen wiiren
auch gekommen, wenn ich
nicht von dem Psychologen
behandelt worden wiire. Aber

Ich schitze, dalB

mindestens noch
drei weitere Jahre, vielleicht
insgesamt ein Jahrzehnt,
nitig sein werden, um die
grobsten Schiiden des Infark-
tes zu iliberwinden.

Die Krankheit hat mich
auf die nackie menschliche
Existenz zuriickgeworfen. Ich
stand an der Pforte des
Todes. Wenn es etwas wie
einen gesundheitlichen Null-
punkt gibt, so bin ich an ihm
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gestartet. Es hat jedoch eine
stetige gesundheitliche Ver-
besserung stattgefunden. Zu
keiner Zeit gab es einen Still-
stand oder gar einen Riick-
schritt. Es ist bekannt, dafB
nur die wenigsten Patienten
den Locked-in-Zustand ver-
lassen. Wir miissen uns fra-
gen, welches die Ursachen
des Heilungsprozesses sind?
Zunichst stelle ich fest, daB
bei mir der Wille zum
Gesundwerden vorhanden ist.
Das ist sicherlich notwendig,
aber keinesfalls hinreichend.
Schliefilich haben auch ande-
re Patienten den Willen zum
Gesundwerden. Vielmehr
scheint mir sehr wichtig zu
sein, dal} ich einige Tage
nach dem Infarkt schon sehr
intensive Therapien und Mas-
sagen bekommen habe,
obwohl anfangs selbst Exper-
ten Zweifel an meiner Thera-
piefahigkeit hatten. Zusitzlich
habe ich tiglich mehrere
Stunden mit meiner Lebens-
gefiihrtin, Freunden und
Bekannten geiibt.

Die eigentliche Zeit des
locked-in dauerte bei mir
Monate. Dieser Zeitraum ist
relativ kurz, vergli-
chen mit einer
Krankheitsdauer
von vielen Jahren.
Da ich jedoch ganz
mit der Bewiilti-
gung der Krank-
heit beschiftigt
und geistig gefan-
gen war, konnte
man vielleicht den
Begriff ,soziales locked-in®
gebrauchen. Gesunde Men-
schen kiénnen sich zwar vor-
stellen, nicht gehen, sprechen
und schlucken zu kénnen,
aber begreifen werden sie es
letztendlich nicht.

Den im therapeutischen
und pflegerischen Bereich
Tiétigen gebe ich den Rat, den
Patienten vom ersten Tag der
Erkrankung an zu therapie-
ren, obwohl er keinesfalls den
Eindruck erweckt, therapie-

DEN ANGEHORI-
GEN SEI GESAGT,
DASS DER
PATIENT SIE
NOTIGER DENN
JE BRAUCHT

fahig zu sein. Locked-in-Pati-
enten unterscheiden sich in
ihrer Wahrnehmung in nichts
von einem gesun-
den Menschen: Ein
klarer Geist ist in
einem kranken
Korper gefangen.
In den ersten
Wochen der
Erkrankung darf
der Patient keinen
Augenblick unbe-
obachtet gelassen
werden, weil Erstickungsge-
fahr besteht. Den Angehiri-
gen sei gesagt, dafl der Pati-
ent sie nétiger denn je
braucht. Gerade in der frithen
Phase der Erkrankung ist der
Patient vollkommen hilflos.
Ich habe neben der Therapie
ungefihr noch die gleiche Zeit
mit Angehorigen, Freunden
und Bekannten getibt. Alleine
wiire ich dazu nicht in der
Lage gewesen. Und allen Pati-
enten sei gesagt, daf} sie nicht
die Hoffnung verlieren sollten
in einer ihnen hoffnungslos
erscheinenden Lage. Die

Krankheit ist sehr schwer, oft
tidlich. Findet jedoch eine
frithzeitige Behandlung statt
und wird eine geradezu
unendliche Geduld aufge-
bracht, so ist eine Besserung
Zu erwarten.

Ich méchte mich bei
allen fiir die Pflege bzw.
Therapie bedanken. Mein
besonderer Dank gilt meiner
Lebensgefihrtin Christine
Kiihn. Ich danke auch meiner
Mutter Ruth Pantke fiir viele
Anregungen zu diesem Arti-
kel. Qa



