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Vortrag auf der Tagung Wachkoma
am 22.9.10 in Bopfingen
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~ Michel de Montaigne (1533-1592)
(Essais )
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o rll JrJr sches zum Locked-in Syndrom (LIS)
SApEStKrankheitsbild LIS

ﬁ edlzmlsche Definition - Symptomatik
— = Ursachen - Haufigkeit - Sterblichkeit

"-’E’kannte Personlichkeiten mit einem LIS
e Theraple/Rehablhtatlon bei einem LIS

e Kommunikation mit einem LIS

® Der Verein LIS e.V.
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S Patient mit ein Locked-in-Syndrom ist
Vol Jﬁ\)a ‘bis FuB geldhmt und zu keiner
WJJJ trbewegung fahig. Durch bloBe in
enschemnahme Ist dieser nicht von

=== mem Patienten im Wachkoma zu
= unterschelden
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WozurdieserV er-t-rgg‘-?" —

IRNAEr Praxis fiihrt das dazu, dass
HJFJF‘J’]P mit einem Locked-in-Syndrom
ubc licherweise fiir Wachkomapatienten

alten werden. Schatzungen gehen
avon aus, dass 30 — 40 % der Diagnosen
= : = -W ichkoma"™ fehlerhaft sind.
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o Moy Jr‘mﬁ' Jahrhundert gab es kein
Jr)s\_/.}a} sn Namen fiir dieses Krankheitsbild.
= BElro yffene wurden auch als Scheintode

— be eichnet. (und oft auch entsprechend
- f-beﬁandelt)
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DIE eschrelbungen erfolgen weder durch
emen J\Jée relogen oder Arzt, sondern durch
J‘—‘AJJ‘LE 2 Literaten:

SPIDEN ( raf von Monte Christo™ 81844 1845) von
e E&(‘ indre Dumas [Dumas 1844

=f' =7 Thérese Raquin® (1867) von Emile Zola [Zola
= 1867]

~® Erste Beschreibung in der medizinischen Literatur
1875 durch Dorales
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F\Je,urur"l umas konnte seinen Freund Dr.
ilialic el seinen Morgenvisiten im
rlogeit] e de Charite, Paris begleiten und
,J.- Pei sehr viele Erfahrungen tber Medizin,

esondere die Chirurgie sammeln.
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Historisches zum Locked-in s
S?hdrom —
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Dar , Dlaf J'. von Monte Christo™ enthalt gleich zwe
EEUERLENNMIE einem Locked-in Syndrom [Williams 2003]

i) F\Jrﬂ‘ Faria zeigt Zusammenbruche, bei denen er
IEEEVollige Bewegungsunfahigkeit fallt, vielleicht
EL,s 6) gerufen durch eine Durchblutungsstorung

2)_l§e| Noirtier de Villeforte, ist ,die Seele in einem
K('S’rber eingeschlossen ist, der nicht mehr Anordnungen
" befolgt, obwohl seine intellektuellen Fahigkeiten intakt
sind™ also ein Locked-in Syndrom



orisches zum Locked

Abbe’ Faria, Noirtier de Villeforte,
(friihe Ausgabe) (frihe Ausgabe)



ol orlsches zum Locked-inr ——
&= “SMition. —

PJENElrologische Beschreibung des Noirtier
cle \/JJJére genugt einer modernen
REED tatlon

| "\Nll‘d versucht Uber die Augen, eine
»«ﬁ]"nmunlkatlon aufzubauen.

~» Der Zustand wird als transient betrachtet.

Die Medizin bearbeitet dieses Thema jedoch
erst mehr als 100 Jahre spater!
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orlsches zum Locked-inr —

Sjﬁ‘drom —

ENNE Z.J d eschrelbt den Infarkt von Thérese
Raguin:

J “r,u es) Gurgeln kam aus ihrer Kehle, ihre Zunge
WJI‘ i Stein, ihre Hande und FiiBe waren starr
S‘teﬁ geworden sie war mit Stummbheit und
— mit'Unbewegllchkelt geschlagen™ Die Darstellung
~—weist in aller Deutlichkeit die entscheidenden
- Akutsymptome eines Locked-in Syndroms auf.
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Das Krankheitsbild LIS# &
| ed|2|m§t—?he Definit on

el und! Posner: [Plum u. Posner, 1966]
r)ffl J'r';"S 1966 den Begriff , Locked-in

\/r drom”. To lock-in bedeutet im

19 |schen etwas einschlieffen. Locked-in
ezelchnet also einen Zustand, bei dem der
~ Patient in sich eingeschlossen ist und
keinen Kontakt mit der Umwelt aufnehmen
kann.
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Das Krankheitsbild LISE
ed|2|m§t§he Deﬂnlt on
> HLJJ’J’] b- 'Posner schreiben:

n which ... motor de-efferentation

rodu es paraIyS|s of all four limbs ..

— W itk out interfering with consciousness.

’Th . motor paralysis prevents the
-subJects from communicating by word or
body movement. ..."
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Das Krankheitsbild LI «
_; edlz«b1§!~he-Def|n|
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SYNONYIT
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SRVEn rr,Jk‘- Ponssyndrom [Al Wadi et al.
1975]

: wve te Chrlsto Syndrom
_ ﬂ?seudokoma [Bauer et al. 1983]

“e ventrales Brickensyndrom [Bauer et al.
1983]









Das Krankheitsbild LI _;,.
EdIZInISG’TE’-DefInI 10

PMEssisches Locked-in Syndrom

Jgemﬂ fllktrbewegungen, auler vertikalen

Blickibewegungen bei klaren BewuBtsein

_gatales Locked-in Syndrom:

= -auch keine Augenbewegungen moglich
o mkomplettes Locked-in Syndrom:

es konnen noch weitere Korperteile
bewegt werden




Das Krankheitsbild LI ——
edlzmlsd"re Deﬂnltlonen

WEILETE Begriffe:

T r,Jn_)J ntes locked-in Syndrom: [Bauer 1979]
(Jrl Zustand ist nur vorribergehend)

~.&ac mnlsches Locked-in Syndrom: [Bauer 1979]

= - Pseudo Locked-in Syndrom: [Leon-Carrion
2002 a, b] Der Endzustand nach ALS ist nicht
von einem klassischen Locked-in Syndrom zu
unterscheiden. Da kein Schlaganfall vorliegt
spricht man auch von pseudo locked-in.
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=ir) Eeje ,ger ‘Syndrom kann auftreten nach:
o L) &lies Schlaganfall

J 2) AALS ﬂmyotropher Lateralsklerose),

-y rjdo Locked-in Syndrom -

.~)-

3) enmgltls (Hirnhautentzlndung)

.-
-

\

c.,—'

i

. ;\\ AW
14
,‘s

\ \

'Nach einem Schlaganfall ist das Locked-in
Syndrom Anfangszustand, nach ALS ist es
Endzustand.



“SPas Krankheitsbild LIS,
Wrsachen™

age der Schadlgung nach einem Schiaganfall
(“Jjer“ INGrAEsTZentralentNErVeEnsystems; Medianschnitt,

Schema, modifiziert nach [Sebotta 19971.
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Mesenzaphalon




Das. Krankheitsbild LISES
Ursachen "

Schema, modifiziert nach [Sobotta 1997]



Das Krankheitsbild LI

Sy@‘tematl

Jschrr: ne sind nach dem Ereignis
\/JJJ\ andig geldhmt, aber klar bei
stand Auch Sprechen und Schlucken
'fsmd nicht moglich. Es ist aber eine sehr
= Iangsame Besserung als Folge von

-~ Rehabilitation zu verzeichnen.
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Das Krankheitsbild LIS ——

Syn‘ﬂstematlk —

=11l toa_ 5 LLocked-in Syndrom ist durch in
AG ynfc" ein nehmen des Patienten selbst
YOI EIN: om Experten nicht vom Wachkoma
=\ Ur ferschelden Viele Betroffene werden
“auchi irrtiimlich fiir Wachkoma-Patienten
= gehalten Letztendlich Gewi3heit liefern nur
~die Bildgebenden Verfahren.




Das Krankheitsbild LIS
f auﬂgkeﬁ-Sterb G elt

BNEENaLE Statistiken Gber die Haufigkeit des
r\,Jrrrarf* gibt es nicht. Man schatzt

Jer oe , das jeder 100.-1000. Schlaganfall
=T ‘e_mem Locked-in Syndrom verbunden
= 5t. Die Dunkelziffer ist wahrscheinlich sehr

’:’hch
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Srankheitsbild L
‘é‘uflng&L'Sterblida

e

X"JJJJJL | Anzahl de A Manne Anzahl
| Patienter “Mitte Frauen verstornen
% [Jahre] Mortalitat
Trifelriee elaf -'
Brﬂckmnbas fi‘_ 82 56 48/34 53/65%
015D utung 14 55 7/7 11/78%
= e ﬁ_}_@ﬂffarkt it 70 2/2 4/100%
_:r;ari’s, Ischamie > 74 2/0 0/0%
| Trauma 9 32 8/1 3/33%
z Tumor 3 47 2/1 3/100%
Enzephalitis 3 20 2/1 0/0%

“Locked- in Syndrome”

Atiologie in 139 Cases, modifiziert nach [Patterson et al. 1986]




BEkannte Perso'TTEhkelte [[—
einer «LIS-.;~ o
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SAYOminique Bauby (Autor, Schlaganfall)

e
. - 3
B et

- = NS -

ok ’E%Hawking (brit. Physiker, ALS)

== ! Jorg Immendorf (dtsch. Maler, ALS)



Dosmiiie) e.w --Lebﬁrﬁ'

1952 % gl—l'rr r\' —

. ¥ A

Z-'gf:f;erfolgreicher Redakteur der
- Zeitschrift , ELLE ,

Schlaganfall
T.;t::é—‘-; - Begrunder der Organisation ALIS

e 199/ ¢ verstorben






s n  Oxford geboren
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* Dlagnose von ALS
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Universitat Cambridge
( Nachfolger von Isaak Newton und
Paul Dirac)
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Jeje mmeaggﬁ-_f—-- Lebenslauf*™

255 % In E eckede geboren

g- Professor an der Kunstakademie
- Dusseldorf

-**0 selt 1997 an ALS erkrankt

o 2007 7  In Dusseldorf verstorben
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> rmé spezielle Theraple fur Personen die
elff) wked -in Syndrom erkrankt sind, gibt
=5 n, ht. Die Krankheit wird behandelt wie
= ,,gewohnllcher Schlaganfall™. Auch
,‘e’éteht wie bei einem Schlaganfall, die
Notwendlgkelt eine Langzeittherapie.
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IHE‘ra pi@/@'ha bihtuat-l# —

SADIENKTan engymnastlk soIIte erganzt
errJas ‘durch ein repetitives Training
[HEICKT j0f 1999, 2001], [Hummelsheim et
~ 3 r%' 999]

,:,- |erbe| wird versucht eine verloren
- gegangene Bewegung, durch haufiges —
~_passives - bewegen zuruck zu gewinnen

——
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DESHEPEtitive raining kann auch nach
AIEILING g ( urch ausgebildete Kranken-
J\/rr S| n durchgefiihrt werden von:
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—‘g_-ine H|Ifskraft
| OAngehorlgen
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fhera pie/Reha bilitation”

e Er 0lgl der RehabilitationsmaBnahmen
JEICI € 3inem: Schlaganfall hangt ganz
ENLs ;- Jeidend von einem friihzeitigen

= Beginn ab. Leider wird das Locked-in
,, “Syndrom oft in die Nahe einer nicht
~ behandelbaren Krankheit geriickt, so dass
es schwer sein mag die notwendigen

Therapien einzufordern.

,'



1erapie/Rehabilitationg..
el-Index [Masur2

[
1 L) 1cr aino N " arvrayYe fa) a

i
v

)
D

| , d Trinken,

en aus dem Rollstuhl ins Bett,

rso Ilche Pflege,

> -,::-;'*;;’ ung der Toilette,

aden/Duschen,

= OGehen/Fortbewegung, Treppen auf-/absteigen,
‘e An-/Ausziehen,
® Kontinenz

mit einer Scala von 0-100.
Mit ihr kdnnen gut motorische Defizite beschrieben werden.
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erapie/Rehabilitation
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0 250 500 750 1000 1250
Behandlungsdauer (t - t )[Tag]

Barthel- und Frithrehaindex

Behandlungsdauer in den 90 Jahren. Der Pfeil markiert 177 Tage
[Zieger 2007], die Dauer zehn Jahre spater.
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erapie/Rehabilitation

Barthel- und Frithrehaindex

Behandlungsbeginn t_[Tag]

Behandlungsbeginn



~ Kommuni katien.-} —

SAVBISlichen Sie, so frih wie moglich, mit den
H,JI‘Jv-‘r en Kontakt aufzunehmen. Eine
Siifiache Moglichkeit hierzu ist ein Ja/Nein

c@ de. Fragen Sie den Patienten, ob er Sie
“horen kann und falls ,,Ja", bitten Sie Ihn die
Augen zU schlieen. Bauen Sie diese erste
Kontaktaufhahme mit einer Buchstabentafel
zU einer Kommunikation aus.

_’___’
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Umiragerzur Kemmunikation unter
Witgliedern von, LIS e.Vs—Aerfahren
[Ysslifzlefs uger-Brand 2009]

—

SES wurden 36 Fragebgen an Mitglieder
& von LIS e.V. verschickt, von denen
= Dbekannt ist, dass sie ein Locked-in

—

"~ s -
2 et 2 P
= —

’ -

= Syndrom nach einem Schlaganfall

~—  hatten.
| ® 2/3 der Fragebogen flossen zurlck



Umfrage zur Kommunikati
URLEr N litgliedern ve
: Lang; ‘—Wfr\""-

[0 ohne Sprache
@ mit Sprache




I fraﬂﬁur Kommunikation: bei 'IS
V. — Barthel Index;'sowie

eginn/DauerdenTherapie ... .

Sisprechende
Mitgliede

Mitgliede
0 o ' .
Barthel- Beginn Dauer
Index Therapie Therapie

[Tage] [Monate]




mifitage zur Kommunikation: .
Filismittelver orgung.lagge% —
ach dem Schilaganfall:

i “Hilfsmittel Anzahl [%]
F‘ .
f; PC* (auch nicht 25
| kommerziell)
Kopfsteuerung* 17
Aladin* 17
— ’J’ Kommunikator/ 33
= | Talker*
Spezialanfertigung 8

Mehrfachnennung mdglich
* kommerzielle Anbieter, die Beweglichkeit der Augen wird nicht genutzt
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ZliSc hn enfassend ergibt Sich fur.
Pauenten mlt‘E‘mem SC aganfall

SRR ommunlkatlonskanal kKann uber die
r{e;)*f jotorik aufgebaut werden.

den vVon uns befragten Patienten
nd mehrheitlich keine Beratung durch

e
—
——— o"

-

—
—— =
-

g;-:.’.";unabhanglge Stellen statt.

— ® Kostenglinstige Alternativen zu
kommerziellen Anbietern werden nicht
genutzt.
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Sider konnen ca. ein gutes Drittel der
SifoJjifs snen das Sprechen nicht erlernen.
D]es “Personenkreis ist auf Unterstiitzte

= munlkatlon angewiesen, bei der oft

$} -

,,,ersucht wird, ein Kommunikationskanal

~— {iber eine motorische Restfunktion
anzubahnen.
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[IS'e.V.

. undidie Gescha

Der Verein wurde aus perc'jnlicher
Ja roffenhelt 2000 gegrindet
ea. 130 Mitglieder, die Mehrzahl

s sn"DeutschIand aber auch in Frankreich,
—  Osterreich, der Schweiz und Italien.

— B

‘:' = Geschaf

isstelle in Berlin-Lichtenberg




LIS .,’.Proﬂl essemgggli‘@@ﬁi—

: ér Verein ha m 0§ V|elfalt|ges Profil

2 eerrlJ g/ von Betroffenen/Angehorlgen
r\Jf.)r(« einer Bibliothek
2 JVJr 1 |sat|onsprOJekt am Vivantes Klinikum

""“"-Selbsthllfe

o Herausgabe der Zeitschrift ,Metamorphose”,
sowie wissenschaftlicher Artikel

® Ausrichtung von Tagungen
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Vo' /[ Beratung von-Betrolfenen™

-\-A
n

——Arcor UMS HTML E-Miail lesen Arcor UMS HTML E-Mail lesen

g an euch, um
vielleicht bessere
Hallo, mein Name Mr?tROdenJZl: -
ist Christoph erfahren. Jetzt bin
I Seid dem 9 ich im [
Marz 2001 leide ich Wohnheim Leipzig.
am locked in Ich hoffe auf
Syndrom. Ich war Antworten von
noch 18 Jahre jung. ihnen.

Jetzt bin ich 24
Jahre alt. Darum
wende ich mich

http://www.arcor.de/ums/ums_util_html.jsp?part=0 30.10.2006












erder Metemiorphose™

L

./ Herausg
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-
Metamorphose
Dot Lockeckin Syndrom T der Literstur Metamorphose
Band 1 - Jahrgang 2000
2 Sahrgang 2002
Eine Publikation von LIS
ich lebe gerne!»
- Metamorphose
= —-— <
LIS e. V.im KEH
ublikation von LiS e. V Eine Publikation von LIS e. V.
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Postfach 13 68 + 53

Hippocampus Verlag K6

stiick - Cnlgel ezahll - G 13576

EUROLOGIE & |-
REHABILITATION

Neuroprotektion | Neuroplastizitit | Neurologische Langzeittherapie

DGNKN

12006

Patienten mit Hirntumoren: spezielle Aspekte der
Rehabilitation
M. Paulig

Kurz-, mittel- und langfristiges prospektives Gedachtnis bei
Patienten mit Schadel-Hirn-Trauma
|, Louda, 5. Wenzel, Th. Rommel, R. Mielke

Das Locked-in-Syndrom nach einer Basilaristhrombose:
Evaluation motorischer Einschrinkungen sowie deren
Bewertung durch neurologische Skalen

Ki+H, Pantke

Musiktherapie mit Menschen in der Langzeitphase des
Wachkomas ~ Aspekte zur Evaluation von Wahrnehmung und
Bewusstsein

A. Herkenrath

Erfolgreiche Behandlung von optischen Halluzinationen beim
Lacked-in-Syndrom
G. Manzl, J. Mutschier, D. Czell

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitét als Ergédnzung zu
klinischen Outcome-Kriterien in der Neurochirurgie

Th. Kapapa, K. Konig, H. Heisster, M, P. Ly, M. Zumkeller,

C. Schneekloth, E. Rickals
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