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> Bessere Chancen fur neurologische Patienten in der Rehabilitation:

Mit ausdauerndem Training zuruck

ins Leben

CHRISTINE KUHN, GUDRUN MROSACK

Bei vollem Bewusstsein vollstindig gelahmt — ein Albtraum, der nach
Hirnschidigung wie nach einem Schlaganfall oder Unfall vorkommt
und sich am extremsten im Locked-in-Syndrom (LIS) manifestiert. Die
Locked-in-Phase ist ein Durchgangsstadium, das mittels frithzeitiger
und andauernder intensiver Rehabilitation verlassen werden kann.
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Erste Erwahnung findet das Krankheits-
bild im 19.Jahrhundert im Abenteuerro-
man ,Der Graf von Monte Christo“ von
Alexandre Dumas. Der Begriff des LIS
wurde aber erst von Plum und Posner
im Jahr 1966 gepragt.

Haufigste Ursache ist ein Stammhirn-
infarkt, hervorgerufen durch eine Throm-
bose der Arteria basilaris, der zentralen
hirnversorgenden Arterie. Unterschieden
werdendrei Auspragungen des Locked-in-
Syndroms: klassisch, inkomplett und total.
Das klassische LIS beinhaltet den Ausfall
aller motorischen Efferenzen, einherge-
hend mit einer kompletten Lihmung aller
Extremitéten. Auch die horizontale Blick-
bewegung ist nicht mehr moglich. Ledig-
lich vertikale Augenbewegungen und
Lidschlag lassen die Betroffenen* tiber
einen vereinbarten Code mit der Umwelt

kommunizieren. Beim inkompletten LIS
sind zusétzlich zu den vertikalen Blick-
und Lidbewegungen weitere motorische
Fahigkeiten der Gesichts- und Extremita-
tenmuskulatur durchfiihrbar. Die totale
Auspragung entsteht, wenn durch weite-
re Hirnstammlasionen oberhalb der Pons
(Briicke zwischen GroRR- und Kleinhirn)
zusétzlich Anteile des Mittelhirns betrof-
fen sind. Die Patienten haben dann jegli-
che Motorik verloren, auch die vertikalen
Blickbewegungen.

LIS ist klinisch eindeutig definiert.
Doch in der Praxis weisen die Betroffe-
nen oft noch eine weitere Schadigung
des Gehirns auf, die auch die kognitiven
Fahigkeiten beeintréchtigt, was die Dia-
gnose zuséatzlich erschwert. Durch blof3e
Inaugenscheinnahme ist die Krankheit
nicht von anderen neurologischen Syn-
dromen wie Wachkoma oder akineti-
schem Mutismus zu unterscheiden.

Ein LIS nach einem Schlaganfall ist
ein Durchgangsstadium, das heif$t, es
verlauft transient und es ist eine steti-
ge Verbesserung zu verzeichnen. Es gibt
jedoch auch progredient verlaufende
Krankheiten des zentralen Nervensys-
tems, wie die amyotrophe Lateralsklero-
se (ALS), die bis zu einem LIS-dhnlichen
Zustand verlaufen. Bekannt ist der ver-
storbene Franzose Dominique Bauby, der
unter einem LIS nach einem Schlaganfall
litt und dessen Lebensgeschichte unter
dem Namen ,Schmetterling und Tau-
cherglocke” verfilmt wurde. Zu den unter
ALS leidenden Personen gehoren der bri-
tische Physiker Stephen Hawking, sowie
der 2007 verstorbene deutsche Kiinstler
Jorg Immendorf. Die weiteren Betrach-
tungen beschrénken sich jedoch auf den
Zustand nach einer Hirnschadigung.
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Rehabilitation und Hilfs-
mittelversorgung

Die Erholung von Nervenzellen und
Nervenbahnen nach einem Schlagan-
fall hangt von der Wiederherstellung
der Sauerstoffversorgung des betroffe-
nen Areals und von der Erhaltung des
darumliegenden Gewebes ab. Eine Lyse-
Behandlung kann bei einer Thrombose
rettend wirken — vorausgesetzt, sie er-
folgt zeitnah zum Akutereignis.

Wichtig fir den Krankheitsverlauf
eines LIS-Patienten ist der frithestmog-
liche Beginn einer moglichst intensi-
ven Behandlung und Mobilisation. Der
Rehabilitationserfolg steht im direkten
Zusammenhang mit dem Beginn, so die
Erfahrung: Je frither mit den Mafinah-
men begonnen wird, desto umfassender
und nachhaltiger ist der Erfolg. Die Not-
wendigkeit einer lebenslangen Therapie
mit Anpassung an das aktuelle Rehabili-
tationspotenzial bleibt.

LIS ist eine Erkrankung, die von Patien-
ten und den Versorgenden viel Geduld
abverlangt. Ein schadigungsorientiertes
Verfahren wie das systematische repeti-
tive Basistraining ist geeignet, bei einem
LIS die Umstrukturierungen im Zentral-
nervensystem so zu steuern, dass auch
hochgradig gelahmte Patienten letztlich
wieder handlungsfahig werden. Bei Ple-
gien ohne Spontanremission dauert es
ungefahr sechs Monate, bevor eine erste
Bewegungsaktivitat iiberhaupt wahrge-
nommen werden kann, und mehr als ein
Jahr, bis endgradige Bewegungen wie-
der moglich sind.

Die Mafinahmen der neurologischen
Rehabilitation werden unter Beriick-
sichtigung der Anforderungen an den
Patienten und dessen Belastbarkeit
abgestimmt. Ein individueller Behand-
lungsplan umfasst Physiotherapie, Er-

*Um den Lesefluss nicht zu hemmen, wird im
Folgenden ausschlieBlich die mannliche Form
gebraucht. Die jeweilige Bezeichnung soll fiir beide
Geschlechter stehen und als neutraler Begriff ver-
standen werden.
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Kasten: Treffen von LIS-Patienten, Wissenschaftlern und Therapeuten

Leider werden nicht alle Patienten mit einem Locked-in-Syndrom als solche erkannt. Viel Auf-
merksamkeit erregte Ende 2009 die Geschichte eines belgischen Patienten, der fast 20 Jahre fur
einen Patienten im Wachkoma gehalten wurde. Eine Gruppe belgischer Wissenschaftler wird
die von ihr entwickelte Detektion von Bewusstsein auf einer Tagung am 27. Méarz 2010 erkléren.
Der Gruppe ist es gelungen, mittels bildgebender Verfahren die Unterschiede an neuronaler
Aktivitat zwischen einem Patienten im Locked-in-Zustand und im Wachkoma zu messen. Zu-
dem wird die Moglichkeit diskutiert, durch die Kraft der Gedanken eine Maschine zu bedienen.
Dieses Forschungsfeld ist unter dem Namen brain-computer-inface (BCI) bekannt. Zur Tagung
kommen Betroffene, Wissenschaftler und Therapeuten. Sie findet im Rahmen der Festveran-
staltung anlésslich des 10-jahrigen Bestehens des ,Férdervereins zur Grindung einer Stiftung
zur Verbesserung der Lebensumstande von Menschen mit dem Locked-in Syndrom — LIS e.V.“
statt. Mittlerweile unterstiitzen Mitglieder in fiinf Lindern die Ziele: Sicherung von optimaler
Therapie, Bildung eines Gesprachsforum fiir Patienten und Angehérige, Aufbau eines Doku-
mentationszentrums, Erstellung von Publikationen, Etablierung des Projektes ,,Mobilisationsas-
sistenz und Ausrichtung von Tagungen. Ausfiithrliche Informationen tiber die als Fortbildung
anerkannte Veranstaltung im Internet unter www.locked-in-syndrom.org.

Kasten: Aufgaben eines Mobilisationsassistenten im Krankenhaus

++ Zusétzliche Betreuung von jeweils wenigen Patienten nach deren individuellen Bediirfnissen
(zum Beispiel Basale Stimulation, Snoezeln)

++ Durchfithrung von ,Unterstiitzter Kommunikation“ wie mittels einer Buchstabentafel oder
eines Kommunikationscomputers

-+ Intensives zusatzliches Sprech-, Schluck- und Atemtraining

-« Verbesserung der psychischen Befindlichkeit des Betroffenen durch Zuwendung (zum Beispiel
durch aufmunternde Gespréche)

-+ Begleitung und Assistenz wahrend der Therapieeinheiten

-+ Begleitung und Assistenz bei medizinischen bzw. pflegerischen Maffnahmen

-+ Aneignung von therapeutischen Ubungen unter fachkundiger Anleitung der reguléren The-
rapeuten sowie deren mehrfache tagliche Durchfithrung in therapiefreien Zeiten von Teilse-
quenzen an Alltagssituationen

-+ Assistenz bei den Dingen des alltaglichen Lebens

-+ Begleitung der Patienten im Haus und nach draufien, um die raumliche Orientierung wieder
zu erlernen

-+ Initiieren und Anleiten von Gruppenaktivitaten wie lesen und malen (in der therapiefreien
Zeit)

-+ Kontakt zu den Angehodrigen

-+ Fihrung eines Assistenzprotokolls

gotherapie und Logopédie. Vor allem
Therapien, die besonderes Gewicht auf
den kognitiven Zusammenhang von
Wahrnehmung und Bewegung legen,
sind zur Behandlung geeignet.
LIS-Patientenleiden an einer Dysarth-
rie.Im Akutstadiumkoénnendie Atmung,
die Stimme und die Beweglichkeit der
Artikulationsorgane aufgrund von Lah-
mungen so beeintrachtigt sein, dass der
Patient sich verbal nicht verstandlich
machen kann. Das Sprachsystem ist al-
lerdings in der Regel erhalten. So kann
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uber andere Kommunikationswege
(zum Beispiel vereinbarte Signale wie
ein Lidschluss fur ,Ja“ zwei Lidschliisse
fir ,Nein“ oder eine Buchstabentafel)
Kontakt hergestellt werden. Das Wie-
dererlangen der Verbalsprache ist oft
nicht moglich, sodass ein Hilfsmittel der
Unterstitzten Kommunikation unum-
ganglich ist. Beim Wiedererlangen der
Stimme ist die geringe Lautstarke, eine
Folge der anfanglichen Lahmung, das
Hauptproblem fiir die Versténdlichkeit.
Defizite kénnen nach und nach durch

— meist lebenslange — Ubungen zu Hal-
tung, Atmung, Artikulation und Stimme
verbessert werden.

Fur LIS-Patienten konnen Infektionen
schnell zu lebensbedrohlichen Situatio-
nen fithren. Durch die fehlende Mobilitét
haben sie eine schwéchere Immunab-
wehr. Das erfordert eine gute Beobach-
tung der Betroffenen. Eine mobilisieren-
de Pflege ist — moglichst bereits in der
Intensivstation — eine Voraussetzung
bei der Anbahnung von Bewegung. Im
Rahmen der Pflege sollte auf sorgfaltige
Hygienemafdinahmen und eine ausge-
wogene und vitaminreiche Erndhrung
geachtet werden. LIS stellt eine massive
Behinderung dar, durch die alle Organe
in Mitleidenschaft gezogen werden. Das
bedeutet fir die Pflege auch, jeden Be-
troffenen speziell und ausreichend zu
informieren. Sekundaren Krankheiten
konnen mit Kontraktur-, Dekubitus-,
Pneumonie-, Thrombose- und Infekti-
onsprophylaxe begegnet werden.

Pilotprojekt

Bewegen, bewegen, bewegen: For-
schungsergebnisse, die Mitte und Ende
der 1990er Jahre erfolgreiche Erfahrun-
gen bestatigten, bilden die Grundlage
flirdasProjekt,Mobilisationsassistenz".
Dabei unterstiitzt zusatzliche Kommu-
nikation und aktive Mobilisation sowie
individuelle Betreuung von Beginn an
die neurologische Rehabilitation. 2004
wurden die Projektmafinahmen erst-
malig praktisch im Klinikalltag verifi-
ziert und seitdem laufend entsprechend
denneuesten neurowissenschaftlichen
Erkenntnissen angepasst.

Das vom Verein LIS e.V. gemeinsam
mit dem JobCenter Spandau und der SPI
Consult durchgefithrte Projekt , Assis-
tenz zur Kommunikation und erweiter-
ten Frihmobilisation“ fiir neurologisch
schwer erkrankte Menschen am Vivan-
tes Klinikum Spandau hat europaweit
Resonanz gezeigt. Dabei iibernehmen
sogenannte Mobilisations- und Kom-
munikationsassistenten in der stati-
oniren Frihrehabilitation Aufgaben,
die die Regelversorgung erganzen und
in speziellen Féllen der neurologischen
Rehabilitation schwerer beeintrachtig-
ten Patienten die weitgehende Wieder-
eingliederung in den hauslichen und fa-
milidren Alltag bis hin zur eventuellen
Ruickkehr ins Arbeitsleben ermoglichen.
Ein selbststandiges Training der Patien-
ten ist zustandsbedingt nicht moglich.
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Zusammenfassung

Durch intensive und andauernde zusatzliche Aktivierung kann eine deutliche
Verbesserung der Situation von Patienten mit Locked-in-Syndrom nach einer
Hirnschidigung erreicht werden. Im Projekt , Assistenz zur Kommunikation
und erweiterten Frithmobilisation“ unterstiitzen speziell geschulte Mobilisati-
onsassistenten die Arbeit der Pfleger, Arzte und Therapeuten in einem Zentrum
flir Schwerst-Schadel-Hirnverletzte in Berlin. Dabei stellen akustische, taktile
und olfaktorische Stimulation einen wichtigen Baustein zum Rehabilitations-

erfolg dar.

Schliisselworter:
Kommunikation

Friihrehabilitation, Locked-in-Syndrom (LIS), Unterstiitzte

Durch eine taglich mehrstiindige zuséatz-
liche Betreuung kann sich ihr Zustand
jedoch verbessern.

Die Mobilisationsassistenten erhal-
ten in einer theoretischen Vorberei-
tung Kenntnisse und Fahigkeiten, die
berufsbegleitend erweitert werden.
Thematisiert werden Neurologie, Ethik,
Psychologie, Heilpadagogik, Physiothe-
rapie, Ergotherapie, Logopadie, Unter-
stiitzte Kommunikation und Pflege.
Nach Abschluss des 12- oder 24-mo-
natigen Einsatzes sind sowohl Arbeits-
aussichten in sozialen Einrichtungen
als auch Anstellungen als persénliche
Assistenten schwerstbehinderter Men-
schen moglich.

Unbedingte Voraussetzung fur die
Durchfihrung des Projektes im Klini-
kalltag sind eine sensible Auswahl der
Teilnehmer, intensive Einarbeitung, um-
fassende Teamintegration, ein stindiges
Feedback und eine gute Betreuung der
Teilnehmer.

Patienten nach schwerster Hirnscha-
digung sind in allen korperlichen Berei-
chen betroffen. Sie leiden unter Lihmun-
gen, Storungen der Wahrnehmung des
Korpers und des Raumes, des Denkens,
Planens und Handelns, sie konnen meist
nicht schlucken und sehen schlecht. Die
am schwersten empfundene Beeintrach-
tigung ist jedoch die mangelnde Kom-
munikationsfahigkeit mit ihrer Umwelt.

Krankengymnasten, Ergotherapeuten,
Logopaden, Neuropsychologen und eine
spezielle neurologische Fachpflege ver-
suchen durch intensive Therapie, die
verloren gegangenen Funktionen wie-
der herzustellen und den Patienten ei-
nen Kontakt zu ihrer Umwelt zu ermog-
lichen. Evidenzbasierte Studien belegen,
dass eine erhohte Ubungsfrequenz das
Ergebnis verbessert, das heifst es hilft ent-
scheidend, zuvor eingetuibte Fahigkeiten
in therapiefreien Zeiten und in alltagsre-
levanten Situationen anzuwenden. Auf-
grund der enormen seelischen Belastung
fiir die Patienten und ihre Angehorigen
besteht zudem ein grofer Bedarf an emo-
tionaler Zuwendung, um den Patienten
wieder Mut zu machen. Nonverbale Aus-
drucksmoglichkeiten wie Musik, Kunst
und die Bedienung von technischen
Hilfsmitteln der Unterstiitzten Kommu-
nikation sind duflerst wichtig. Knappe
Personalressourcen lassen jedoch hau-
fig wenig Raum fiir diese sinnvolle Zu-
satzférderung im Krankenhaus, womit
wertvolle Rehabilitationspotenziale auf-
gegeben werden. Die Mobilisations- und
Kommunikationassistenten kénnen da-
her ziel- und erfolgsférdernd innerhalb
der angebotenen Standardtherapie mit-
arbeiten und unterstiitzend tétig sein. Sie
konnen Partner und Ubersetzer der Pati-
enten auf dem langen Weg zurtick in ein
selbstbestimmtes Leben werden. <<
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