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In diesem Heft, das sich sowohl an Betroffene, im
therapeutischen Bereich Tétige wie medizinisch Interes-
sierte richtet, wird anhand von Berichten von Betroffe-
nen und Aufsitzen von Medizinern der in vielen Thera-
pien angenommene Zusammenhang zwischen Bewe-
gung und Wahrnehmung untersucht. Eines der
faszinierendsten Gebiete der Neurologie. Es werden
krankheitsbedingte Einschrankungen der motorischen
Fahigkeiten betrachtet. Patienten mit dem Locked-in
Syndromleidenzum Teil unterheftigen Halluzinationen.
Das Locked-in Syndom wurde als Beispiel fiir den
Ausfallallermotorischen Fihigkeiten gewihlt, die Aus-
filhrungen lassen sich jedoch auf andere Krankheiten
ibertragen. Aufler cinem Interview:mit Frau und Herrn
Miiller sind Informationen iiber den Verein LIS e.V. zu
finden. Mit einem Vorwort von Franz Gerstenbrand.
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VYorwort

Dic traurige Geschichte des Monsicur Mortier de Villefort in
Dumas® ,,Der Gral von Monte Christo™ hat, cbenso wie die
mittelalterlichen Legenden itiber Patienten, die im Locked-in
Syndrom lebendig begraben wurden, bis heute die Gemiitererregt
und dem mithin schwersten neurologischen Krankheitsbild ¢in
negatives Image verlichen. Aus den Schilderungen von Patienten
im Locked - in Syndrom, die bei weitgehend erhaltenem Bewusst-
scinschen, horen, fiihlenund erkennen. istdie verzweifelte Hilflosig-
keiteinesindenunbeweglichen Korper Eingekerkerten zu erahnen.
Trotzwacher Sinne fehltjede Moglichkeit, sich zubewegen und sich
der Umgebung mitteilen zu konnen, der Korper untersteht
nicht mehr dem eigenen Willen. Die vollkommene korperliche
Hilflosigkeit verursacht eine ticfgreifende Beeinflussung in der
Bezichung des Ich zum personlichen Konnen und zum cigenen
Wollen, wie auch zu den Reaktionsmoglichkeiten zum Umfeld
undzumeigenen Koper.

Im Verlauf von Wochen und Monaten kann der durch cin
Locked-in Syndrom Betroffene nur mit tibermenschlicher
Willensanstrengung und eiserner Kraft seine verlorene Motorik
schrittweise und iiber lange Geduldstrecken wieder aulbauen.
Dicser Wicderaufbau derausgefallenen Funktionendes zentralen
Nervensystems durch eine Schiidigung von Anteilen des
Hirnstamms, jenem Hirnabschnitt, den alle auf-und absteigenden
Gehirnbahnen durchzichen und indemdic lebenswichtigen Zen-
tren fiir Atmung und Kreislauf lokalisiert sind, ist auch beim
kompletten Locked-in Syndrom mit Ausfall praktisch aller
motorischen Funktionen mdaglich und erlaubt dem oft als
hoflungslos eingestuft, manchmal schonaulgegebenen Patienten

cinweitgehend unabhiingiges Leben.
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Entgegen fritherer Meinungen kann sich geschiidigtes
Hirngewebe regenerieren, Nervenbahnen sprossen entlang der
ausgefallenen Bahnsysteme und stellen die fritheren Verbindun-
gen wieder her. Neue Ganglienzell-Netze knnen sich autbauen
und gestorter Funktionen sich zuriickbilden. Voraussetzung fiir
dic Restauration des Nervensystems ist ein konsequentes
Rehabilitationsprogramm mit kontinuierlichem Leistungstraining,
unterstiitzt durch moderne Medikamente, mit moglichst
frithzeitigem Beginn. Vorallemistder Optimismus von Patientund
scinem behandelnden Arzt vonentscheidender Bedeutung.

Jeder Patient mit einem Locked-in Syndrom bendtigt, wie
auch cin apallischer Patient, ecin spezielles Rehabilitations-
programm. Dieses kannaus Griinden dernotwendigen, hoch spezia-
lisierten Betrecuung aber auch aus Okonomischen
Uberlegungen in cinem Spezialzentrum zusammen mit
apallischen Patienten durchgefiihrt werden und soll ohne Zeit-
verzégerungeinsetzen.

Der Selbsthilfegruppe fiir die Betreuung von Locked-in-
Syndrom- Paticnten ist zu wiinschen, dass die vorgenommencn
Zicle: mehr Aufkliirung bei Patienten und deren Angehérigen,
aber auch bessere Kenntnis dieses Krankheitsbildes in der
Arzteschaft, wie auch bei den Gesundheitspolitik-Verantwortli-
chen, erreicht werden. Dr. Pantke, dem unermiidlich, tapler
kiimpfenden Individualisten und seinen Mitarbeitern ist fiir den
hishergeleisteten groben Einsatzzu danken.

WienimJuni 2002,
Prof. Dr. Franz Gerstenbrand
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