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Einfach nur leben wollen
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Patientenverfiigungen — Willensentscheid
oder uberflussige Formalitat?

Tagungsbaericht siner Veranstaltung im KEH
Metamorphoss Band 5 ~ Jahrgang 2008

Karl-Heinz Pantke, Christine Kdhn und
Gudrun Mrosack [(Hrsg.)

Eine Publikation von LIS 8.¥.

Betroffene von neurologischen Krankheiten hinterfragen Patientenverfiigungen

,Niemand weil}, wie er sein durch Krankheit oder Unfall verindertes Leben zukiinftig bewerten wird.“ In der Broschiire
,Patientenverfiigungen — Willensentscheid oder iiberfliissige Formalitidt?“ wird die Diskussion Betroffener schwerer
neurologischer Krankheiten dazu zusammengefasst. Sie beschreiben ihre verdnderte Wahrnehmung des Lebens nach
Ausbruch der Krankheit und schitzen, was noch vorhanden ist, statt zu beklagen, was an Fiahigkeiten verloren ging. Im
Alltag erleben Betroffene jedoch, dass andere aus der vermeintlich gesunden Perspektive entscheiden: iiber ihr Leben,
iiber Therapien, iiber Wiederbelebung, iiber Diagnoseverfahren, tiber Hilfsmittel.

Eingeschlossen im eigenen Korper - ein Alptraum, der nach Hirnschidigung, wie nach einem Schlaganfall oder Unfall,
vorkommt und sich zum Beispiel am extremsten im Locked-in-Syndrom manifestiert. Patienten sehen, héren und spiiren
ihren Korper, aber husten, schlucken oder sprechen kdnnen sie nicht. Sie nehmen bei vollem Bewusstsein ihre
Umgebung wahr, doch alle Extremititen und motorischen Hirnnerven sind vollstindig geldhmt. Meist sind nur
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Augenbewegungen moglich, um mit der Umwelt zu kommunizieren. Die Behandlung erfolgt selbst heute noch meist nur
schmerzlindernd oder stabilisierend. Betroffene aber bezeichnen die Locked-in-Phase als Durchgangsstadium, das
mittels friihzeitiger und andauernder intensiver Rehabilitation erfolgreich durchbrochen wird.

Im Sommer 2000 wurde der Verein LIS gegriindet, um die Lebensumstinde von Menschen im Locked-in-Syndrom zu
verbessern. Mittlerweile unterstiitzen mehr als 130 Mitglieder in fiinf Léndern die Ziele: Sicherung von optimaler
Therapie, Bildung eines Gesprichsforum fiir Patienten und Angehorige, Aufbau eines Dokumentationszentrums,

Erstellung von Publikationen, Ausrichtung von Tagungen, Etablierung des Projektes ,,Mobilisationsassistenz*.

Die Broschiire ,,Patientenverfiigungen — Willensentscheid oder tiberfliissige Formalitit?“ (ISBN 978-3-00-024322-6, 92
Seiten) kostet 5 Euro und ist iiber die Geschiftsstelle des Vereins LIS e.V. erhiltlich.

Portrait

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

Internet www.locked-in-syndrom.org
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