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Zusammenfassung

Die durch eine Basilaristhrombose verursachte Hirnstammschidigung fiihrt, falls sie iiberlebt wird, zu einem
hohen Querschnitt, dem Locked-in-Syndrom. Es handelt sich dabei um einen Zustand, der durch die Abwesenheit
jeglicher Motorik mit Ausnahme der Lidmotorik gekennzeichnet ist. Das Bewusstsein bleibt voll erhalten. Wegen
der umschriebenen, etwa walnussgrofen Lésion im Hirnstamm sind relativ homogene Ausgangsbedingungen
gegeben. Es ist daher moglich, den Erfolg von therapeutischen Rehabilitationsmafinahmen zu bestimmen. Ein
Ziel der Arbeit war es, bei einer genauen Patientenevaluation rehabilitationsrelevante Daten zu erheben und zudem
nach einer neurologischen Skala zu suchen, die ein geeignetes Instrumentarium zur genauen Beschreibung der
Defizite liefert.

In einer einfachen Approximation wird nun der Barthel-Index aus Beginn und Dauer der Rehabilitation berechnet
und mit dem abgefragten Wert verglichen. Es zeigt sich eine sehr gute Ubereinstimmung zwischen Approximation
und klinischer Beobachtung. Fiir einen hohen Barthel-Index-Wert zum Ende der Behandlung sind sowohl eine
lange Behandlungsdauer als auch ein moglichst frither Behandlungsbeginn nétig. Diese Ergebnisse erlauben Ein-
sichten in prinzipielle Mechanismen der neurologischen Rehabilitation.
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Locked-in-syndrome after thrombosis of A. basilaris: evaluation of motor deficits and their description by
neurological scales

K.-H. Pantke

Abstract

The locked-in syndrome is one of the rarer diseases, caused by thrombosis of the Arteria basilaris. It describes
a palsy of all four extremities. While the patient has lost his faculties of breathing and swallowing, the mental
faculties and the consciousness are fully intact. The starting conditions are well-defined, because only a walnut-
sized region of brainstem is damaged. Our study evaluates these data in order to validate the success of therapeutic
actions. Its second aim is to discover a suitable scale for the description of deficits.

In a simple approximation the Barthel-index is calculated out of the length and the beginning of the rehabilitati-
on and compared with the observed index. We found a high correspondance between the approximation and the
clinical observation. For a high Barthel-index a long treatment as well as an early start are necessary. The results
illustrate basic mechanisms of neurological rehabilitation.
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Einleitung kiirbewegung fahig ist, bei gleichzeitig vollstdndig erhalte-

nem Bewusstsein. Auch Sprechen und Schlucken sind nicht
Das Locked-in-Syndrom! (LIS) bezeichnet einen Zustand, moglich. Frither wurden diese Menschen als »Scheintote«
in dem der Patient von den Augen abwirts zu keiner Will- bezeichnet. Eine erste literarische Uberlieferung eines
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Menschen mit einem LIS ist in der Gestalt des Noitier
de Villefort in »Der Graf von Monte Christo« zu finden.
Er wird von Alexandre Dumas pére beschrieben »als [...]
stummer und kalter Leichnam, der schon zu drei Vierteln
fur sein Grab bestimmt ist, und der nur noch weiterlebt, um
miiheloser seine ginzliche Verwesung zu erreichen«. Als
ein »Leichnam mit lebenden Augen«.

Erst Plum und Posner [20] pragten in den sechziger Jah-
ren des letzten Jahrhunderts fiir diesen Zustand das Wort
Locked-in-Syndrom (locked in, engl. eingeschlossen).
Dank des rasanten Fortschritts in der Intensivmedizin tiber-
leben immer mehr Patienten diese sehr schwere Erkran-
kung, so dass in jiingster Zeit eine ganze Reihe von Bii-
chern mit Erfahrungsberichten von Betroffenen erschienen
sind [2, 15, 17, 18, 23, 25].

Obwohl das Locked-in-Syndrom (LIS) eindeutig definiert
ist, kann es als Folge einer ganzen Reihe von Erkrankun-
gen auftreten. Die hdufigste Ursache ist ein Schlaganfall
in Form eines Hirnstamminfarktes, wie er z. B. durch eine
Basilaristhrombose hervorgerufen wird. Bei Patienten mit
einer kompletten Basilaristhrombose ist der gesamte Hirn-
stamm geschadigt, wihrend das GroBhirn nicht betroffen
ist [9, 11, 21]. Der geschiddigte Bereich ist im Verhéltnis
zum gesamten Gehirn relativ klein. Da immer der gleiche
umschriebene Bereich betroffen ist, liegen bei dieser Patien-
tengruppe nahezu identische Ausgangsbedingungen vor,
die das Studium der weiteren Entwicklung in Abhingigkeit
von der Rehabilitation ermdglichen sollten.

Das LIS nach einem Apoplex [19] beschreibt eine Grenzsi-
tuation des Lebens und ist fiir viele Betroffene ein Durch-
gangsstadium. Uber eine Remission der Symptome wird
in jedem zweiten bis dritten Artikel berichtet [3, 10, 24],
eine systematische Untersuchung der Rehabilitation fehlt
jedoch bislang.

Ein Ziel dieser Publikation ist es, die motorischen Defizi-
te im Rahmen der Restitution nach einem Locked-in-Syn-
drom zu beschreiben. Anhand verschiedener Skalen kon-
nen motorische Einschrinkungen gemessen werden. Es
gibt symptomorientierte Skalen bzw. krankheitsorientierte,
altersgebundene und syndrom- bzw. krankheitsunabhéngi-
ge Skalen. Da das Locked-in-Syndrom ganz verschiedene
Krankheiten als Ursache haben kann, entscheide ich mich
fiir eine symptom- und krankheitsunabhédngige Skala.
Idealerweise bildet diese eine Intervallskala, in welcher
mathematische Operationen wie Addition oder Subtraktion
moglich sind.

Patienten

Im Oktober 2001 wurden 32 Mitglieder von LIS e.V. ange-
schrieben, von denen bekannt war, dass sie in der Vergangen-
heit ein Locked-in-Syndrom erlitten hatten. Der Riicklauf
war mit 24 Fragebdgen, entsprechend 75 %, relativ hoch.
Neben der Diagnose, dem Geschlecht, Alter und Beginn t;
bzw. Ende t, der stationdren oder ambulanten Behandlung

Nr. Datum des m/w Barthel- Friihreha-  Rankin
Infarktes Alter [J.] Index Index Scale
10 3. Mai 2000 m/59 20 a, € 5
13 Mai 2000 m/62 0 B,y 5
15 2.Nov. 1998  m/46 0 OBy 5
12 Okt. 1998 w/42 15 - ?
6  Aug. 1998 w/17 40 - 4
11 20.Mai1997  m/35 15 - ?
3 Juli1996 m/26 75 - 3
2 Mérz1995 m/39 80 - 3
4 26.0kt. 1994  w/38 65 - 3,5
5 6. Mai1994 m/43 55 - 4
1 Sept.1993 m/29 95 - 1,5
9 April 1990 m/44 25 - 4
7 Okt 1986 w/17 30 - 4
14 28.11.1988 w/19 0 B,y ?
8 1.Dez.1982  w/26 25 a, B,y 4

Tab. 1: Ausgewihlte Patienten der Umfrage vom 15.10.2001. Fiinfzehn aus
der Umfrage vom 15.10.2001 ausgewihlte Patienten, die angeben, eine
Basilaristhrombose erlitten zu haben. Frithreha-Index bzw. Barthel-Index
sind in Tab. 3 und 4 definiert, Rankin Scale in Tab. 5.

Bei Patient 8 wurde der Frithreha-Index nach personlicher Begutach-
tung gestrichen. Patient 10 konnte bei einer spiteren Umfrage nicht
mehr ausfindig gemacht werden, bei Patient 1 fithren Rankin Scale und
Barthel-Index zu Widerspriichen, Patient 9 hatte wahrscheinlich keine
Basilaristhrombose (siehe Abb. 2).

in der Klinik wurden detailliert die motorischen Fahigkeiten
abgefragt. Hierzu wurden gesondert Bogen verschickt, auf
denen Fragen zum Barthel-Index (B.1.) (Tab. 3) und seiner
Erweiterung fiir den Frithrehabereich [22] (Tab. 4) gestellt
werden. Zusétzlich wurde die Rankin Scale [28], eine neuro-
logische Skala von 0 bis 6, abgefragt (Tab. 5). Alle Patienten
bekamen Physiotherapie, Ergotherapie und Logopédie. Die
Frage nach der hduslichen Rehabilitation ergab, dass diese
aufgrund der geringen Therapiefrequenz gegeniiber der Re-
habilitation in einer Klinik zu vernachlassigen ist.

Um méglichst homogene Bedingungen zu erhalten, wurden
nur Patienten betrachtet, die eine Hirnstammschadigung, je-
doch keine weiteren Defizite erlitten hatten. Nicht beriick-
sichtigt wurden solche mit unklarer Diagnose, einer Mehr-
fachschddigung oder Patienten, die aulerhalb Deutschlands

Nr. Barthel-Index Friihreha-Index  +/- bzgl. letzter Umf.*
13. 0 B +
15. 20 a, B,y +
12. 15 - 0
6. 40 - 0
11. 25 - +

Tab. 2: Umfrage vom 22.06.2004. *Die Spalte bezieht sich auf die Verin-
derungen beziiglich der Umfrage vom 15.10.2001

ITn der élteren deutschsprachigen Literatur existiert auch die Bezeichnung »ventrales Pons-Syndrom«.
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therapiert wurden. 15 Personen blieben nach diesem Aus-
wahlverfahren von der urspriinglichen Gruppe {ibrig.

Diese Gruppe besteht aus 10 weiblichen und 5 méannlichen
Patienten mit einem durchschnittlichen Alter von 39 Jah-
ren. Datum des Infarktes, Geschlecht, Alter der Patienten
und eine Numerierung, die sich auf die folgenden Abbil-
dungen bezieht, gibt Tab. 1 wieder. Die durchschnittliche
Aufenthaltsdauer in Krankenhédusern betrdgt 19 Monate fiir
den Zeitraum von 1980 bis 2000 (1996 bis 2000 lediglich
12 Monate).

Durch den Vergleich der Einschdtzung nach zwei Skalen
hat man die Moglichkeit, falsch ausgefiillte Fragebdgen zu
erkennen oder solche, bei denen der Barthel-Index nicht
mehr geeignet ist, den Gesundheitszustand zu beschreiben.
Von den oben in die engere Wahl gekommenen 15 Patien-
ten fithrten Barthel-Index und Rankin Scale bei einem Pa-
tienten zu Widerspriichen, so dass dieser bei der weiteren
Auswertung nicht beriicksichtigt wird. Ein anderer Patient
konnte nicht mehr ausfindig gemacht werden. Bei einem
dritten besteht der berechtigte Zweifel, ob tiberhaupt eine
Basilaristhrombose vorliegt. All dies reduziert die Gruppe
weiter auf 12 Probanden.

Von allen Patienten liegen die Ergebnisse der érztlichen
Untersuchungen vor, die Diagnose wurde durch eine neu-
rologische Skala tiberpriift und gilt als gesichert.

Fiir Patienten, bei denen die Umfrageergebnisse noch keine
fiinf Jahre zuriickliegen, wurde die Umfrage im Juni 2004
wiederholt (siche Tab. 2). Aus dieser zweiten Umfrage
zeigt sich, dass der B.I. motorische Defizite relativ valide
beschreibt.

Grofter Nachteil dieser Untersuchung ist die geringe Zahl
der Teilnehmer. Es gibt jedoch neben LIS e.V. keine Organi-
sation im deutschsprachigen Raum, die auf mehr Patienten
mit dem Locked-in-Syndrom zuriickgreifen konnte. Ledig-
lich in der franzdsischen Organisation ALIS (Association du
locked-in syndrome) sind mehr Patienten mit dem Locked-
in-Syndrom organisiert. Allerdings haben diese mehrheit-
lich keine therapeutische Rehabilitation erhalten.

Methoden
Neurologische Skalen

Gesucht wird ein Bewertungssystem [14], mit dem sich mo-
torische Defizite beschreiben lassen. Bei einem Locked-in-
Syndrom sind Einschriankungen im kognitiven Bereich nicht
von Interesse. Gleichzeitig lassen sich als Ursache ganz ver-
schiedene Krankheiten angeben. Weiterhin sollte das Bewer-
tungssystem auch fiir Laien leicht handhabbar sein und das
Ausfiillen des Fragebogens nicht mehr als 10 Minuten erfor-
dern. Durch diese »Vorgabe« fiel die Wahl auf den Barthel-
Index [27]. Dieser zeichnet sich durch seine hohe Reprodu-
zierbarkeit aus [4]. Der Fragebogen, entnommen der Publi-
kation von Schonle [22], ist in Tab. 3 wiedergegeben. Dieser
wird ergdnzt durch den Frithreha-Index in Tab. 4.

Dies verhindert, dass sich relativ viele Patienten bei einem
Barthel-Index von 0 ansammeln, ohne dass eine Mdglichkeit
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1) Essen und Trinken nicht moglich 0
(»mit Unterstiitzung«), wenn Speisen vor  mit Unterstiitzung 5
dem Essen zurechtgeschnitten werden selbstandig 10

2) Umsteigen aus dem Rollstuhl ins Bett und  nicht méglich 0
umgekehrt (einschl. Aufsitzen im Bett) mit Unterstiitzung 5

selbstandig 15

3) Personliche Pflege (Gesicht waschen, nicht moglich 0

Kammen, Rasieren, Zahneputzen) mit Unterstiitzung 0
selbstandig 5

4) Benutzung der Toilette (An-/Auskleiden, nicht moglich 0

Korperreinigung, Wasserspiilung) mit Unterstiitzung 5
selbstandig 10

5) Baden/Duschen nicht moglich 0
mit Unterstiitzung 0

selbstandig 5

6) Gehen auf ebenem Untergrund nicht moglich 0
mit Unterstiitzung 10

selbstandig 15

6a) Fortbewegung mit dem Rollstuhl auf nicht moglich 0
ebenem Untergrund (dieses Item nurver-  mit Unterstiitzung 0
wenden, falls Item 6 »nicht méglich«) selbstandig 5

7) Treppen hinauf-/hinabsteigen nicht moglich 0
mit Unterstiitzung 5

selbstandig 10

8) An-/Ausziehen (einschl. Schuhe binden, nicht moglich 0

Kndpfe schlieBen) mit Unterstiitzung 5
selbstandig 10

9) Stuhlkontrolle nicht moglich 0
mit Unterstiitzung 5

selbstandig 10

10) Harnkontrolle nicht moglich 0
mit Unterstiitzung 5

selbstandig 10

Tab. 3: Barthel-Index. Die Tabelle wurde der Publikation von Schdnle [22]

entnommen. Sieche auch Tab. 1 und 2.

interne Bewertung von eigene Bew.,
Bezeichnung Schonle [22]  s.Abb.3
intensivmedizinisch tiber- a -50 -6
wachungspflichtiger Zustand
(z.B. veg. Krisen)
absaugpflichtiges Tracheo- B -50 -6
stoma
intermittierende Beatmung % -50 -6
beaufsichtigungspflichtige 3 -50 -6
Orientierungsstorung (Ver-
wirrtheit)
beaufsichtigungspflichtige € -50 -6
Verhaltensstorung (mit Eigen-
oder Fremdgeféhrdung)
schwere Verstandigungs- [0 -25 siehe Anm.
storung
beaufsichtigungspflichtige Y -50 -6

Schluckstorung

Tab. 4: Friihreha-Index nach Schonle [22]. Die Punkte sind zum Barthel-
Index zu addieren. Anmerkung: Bei allen in der Endauswahl beriicksich-
tigten Patienten liegt eine schwere Verstindigungsstérung in Form einer
ausgepragten Dysarthrie vor. Da dieser Punkt alle Patienten gleicher-
maBen betrifft, wird keine Bewertung durchgefiihrt. Eine ausfiihrliche
Untersuchung der Dysarthrie erfolgt an anderer Stelle [1]. Siehe auch
Tab. 1 und 2.
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Keine Symptome bzw. keine Symptome mehr 0

Keine Einschrankung; keine wesentliche Einschrankung der Lebens- 1
qualitat

Leichte Einschrankung; Unvermdgen zur Ausiibung aller vorherigen 2
Tatigkeiten, jedoch Moglichkeit zur weitgehenden Unabhdngigkeit in
der alltaglichen Lebenssituation

Moderate Einschrankung; Hilfe im Lebensalltag notwendig, das 3
Laufen ist ohne Hilfe moglich

Schwere Kérperbehinderung; die Versorgung des eigenen Wohls ist 4
ohne Hilfe nicht moglich, das Laufen ist ohne Hilfe nicht moglich

Schwere Behinderung, bettlagerig, inkontinent, braucht konstante 5
Pflege und Uberwachung

Tab. 5: Rankin Scale. Einfache neurologische Skala aus [22]. Siche auch
Tab. 1 und 2.

besteht, sie weiter zu charakterisieren. Der Barthel-Index bil-
det im Normalfall eine Ordinalskala [14]. In dieser wird ein
Sachverhalt anhand von Merkmalen charakterisiert. Man
kann zwar sagen, ob etwas groBer oder kleiner ist, mathe-
matische Operationen dariiber hinaus machen jedoch keinen
Sinn. Wir benétigen eine sogenannte Intervallskala [14], in
der Summen und Differenzen von Einschitzungen gebildet
werden konnen. Das ist eine der Voraussetzungen fiir die
Auswertung der Umfrage, bei der auf numerische Operati-
onen zuriickgegriffen wird.

Es soll nun dargestellt werden, dass fiir den Spezialfall der
Basilaristhrombose die Einschétzung der motorischen Fahig-
keiten durch den Barthel-Index als Intervallskala vorliegt.

Besonderheiten des Barthel-Index bei einer Basilaristhrombose

In Abb. 1 sind die Ergebnisse der Umfrage wiedergegeben.
Der Ubersichtlichkeit halber wurde die Reihenfolge der
Merkmale neu festgelegt.

Es kénnen Summen bzw. Differenzen von Barthel-Indizes
gebildet werden. Aus Abb. 1 folgt, dass die Summe bzw.
die Differenz eine wohldefinierte GroBe ist, wahrscheinlich
driickt sich dadurch die Existenz eines gemeinsamen Aus-
gangspunktes aus. Zum Beispiel ist jetzt 60 gerade die Sum-
me von 40 und 20 sowie 30 die Differenz von 80 und 50.
Nicht in dieses Schema passen die schraffierten Flachen; jene
mit einem Barthel-Index von 15 resultiert aus der Benutzung
des E-Rollstuhls, jedoch kann diese Moglichkeit nicht von
allen Patienten verwirklicht werden, so dass diesbeziiglich
iiberhaupt keine klare Aussage gemacht werden kann. In
Abb. 1 wurden nur die Umfrageergebnisse vom 15.10.2001
beriicksichtigt. Die spéter durchgefiihrte Umfrage dnderte
nichts an dem hier geschilderten Sachverhalt.

Die Abb. 2 zeigt die Situation, die sich bei einer anderen
Diagnose ergibt: Patientin R. hatte das Locked-in-Syndrom
unter einer Vielfalt von Sekundéardefiziten. Bei Patient 9 lief3
sich gar kein Hinweis auf eine Basilaristhrombose finden.
Diese beiden Patienten wiirden sich nicht in das in Abb. 1
festgestellte Schema fligen. Der Barthel-Index ist hier zu ei-
ner Ordinalskala geworden. Es kann zwar festgestellt wer-
den, welcher Index groBer oder kleiner ist, aber eine Diffe-
renzbildung macht hier keinen Sinn mehr.

80 95
100+ 7) Treppe 65 75 l:l |:
1 5) Bad/Dusche 55 |
80 4Wesenutzng 40 =] |:
1 Doehen o e e B
% 60 3) Pflege N | I |
= 2) Transfer 30 |: |:
= ) oo I |
§40- 1) Nahrungsaufnah. I 25 :II:II:”:ID
© -6, 6a) Fortbewegung
g ] =[O0
R i
. H s

11,1210 8
Nummer des Patienten

13, 14, 15

Abb. 1: Umfrageergebnisse der motorischen Eigenschaften. Fiir Patienten
nach einer Basilaristhrombose bildet der Barthel-Index eine Intervallska-
la. Die Zahlen entsprechen den numerischen Werten des Barthel-Index.
Zur Darstellung der Bewertung von Patienten 11 und 12 wurde das
arithmetische Mittel gewéhlt.

100 — 20 | 30
| 7) Treppe t ]
5) Bad/Dusche
80 4) WC-Benutzung |
. 7 8) Anziehen
3 60— 3) Pflege
=
< 2) Transfer
£ ]
& 40— 1) Nahrungsaufnahme
n 6, 6a) Fortbewegung
20 4 I
— 9, 10) Kontinenz ’7
0

Herr 9 FrauR.

Abb. 2: Der Barthel-Index fiir andere Krankheiten. Die Indizien von Frau
R. und Herrn 9 lassen sich nicht in das Schema aus Abb. 1 einordnen.
Der Barthel-Index liefert jetzt eine Ordinalskala, in der Eigenschaften
beschrieben werden. Die Summe oder Differenz von Indizes ist nicht
mehr definiert.

E 100 5
“1m2
= 754 |a3.
% omb
£ 50+ s
£ \i‘%
+ .7.
5 254 .8 \\
° .
=
=  0A ~. ™10
[}
= =13
8 254 . u1s
3 4 5

Rankin Scale

Abb. 3: Barthel-Index (s. Tab. 3) vs. Rankin Scale (s. Tab. 5). Die Zuweisung
von numerischen Werten (s. letzte Spalte in Tab. 4) erfolgt so, dass sich die
Punkte in der Abbildung durch eine Gerade approximieren lassen.
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Referenz Jahr Land Beobachtungs- gesamte Anzahl Geschlecht w/m lebendig/ @ Alter (Jahre)  Sterblichkeit
zeitraum (Jahre)  der Patienten verstorben (%)
[3] 1979 A 0-1,1 12 5/7 5/7 55 58
[8] 1974 GB 0-3,5 7 4/3 2/5 39 71
[6] 1987 USA 1,0-18,2 29 19/10 23/6 34 21
[10] 1992 USA 1,2-12,7 27 18/9 24/3 32 11

Tab. 6: Sterblichkeit nach einer Basilaristhrombose (siehe Tab. 1 und 2)

Bewertung der Friihrehabilitation

Die von Schonle durchgefiihrte Bewertung der Frithreha-In-
dizes [22] erfolgt allein nach klinischen Gesichtspunkten.
Hierdurch soll sichergestellt werden, dass dem erhohten
Pflegeaufwand in dieser Reha-Phase Geniige getan wird.
Fiir die wissenschaftliche Evaluation wére aber eine mog-
lichst lineare Skala tiber den gesamten Bereich interessant.
Hierzu tragen wir Barthel- und Frithreha-Index gegeniiber
der Rankin Scale aus Tab. 1 auf (siche Abb. 3).

Fiir die gewlinschte Zuweisung erhalten wir ca. 6 Zahler
(siche Tab. 4, letzte Spalte).

Ergebnis
Risikofaktoren

Grofter Risikofaktor beim Apoplex ist das Alter. Wir ver-
muten, dass dies bei der Basilaristhrombose &hnlich ist.
Genaue Untersuchungen fehlen jedoch. Aufgrund einer
1999 unter Vereinsmitgliedern von LIS e.V. durchgefiihr-
ten Umfrage erhalten wir nach der Korrektur durch die
Haufigkeitsverteilung der Altersklassen (Bevolkerungs-
pyramide) eine nahezu vom Alter unabhingige Anzahl
der Patienten, die das Locked-in-Syndrom iiberleben. Um
dies mit dem Risikofaktor »Alter« beim Schlaganfall zu
vergleichen, miissen wir das Ergebnis noch mit der alters-
bedingten Sterblichkeit multiplizieren. Die Mittelung der
Sterblichkeiten und des korrespondierenden Alters aus
Tab. 6, angewandt auf obiges Resultat, ergibt schlieSlich
pro Dekade einen Anstieg der Inzidenz mit dem Alter um
den Faktor 2,9. Das Ergebnis ist in guter Ubereinstimmung
mit dem Faktor 2,5, der beim Schlaganfall fiir den alters-
bedingten Anstieg der Wahrscheinlichkeit angegeben wird,
diese Krankheit zu erleiden [7]. Vermutlich folgt die alters-
bedingte Wahrscheinlichkeit, eine Basilaristhrombose zu
erleiden, der eines Apoplex.

Inzidenz

Zur Inzidenz des LIS finden sich in der Literatur keine An-
gaben. Wir sind auf eigene Schitzungen angewiesen, die
ein Gefiihl fiir die relative Seltenheit dieses Krankheitsbil-
des vermitteln sollten.

NORD [16] verfiigt nach eigenen Angaben tliber zehn Mil-
lionen Krankengeschichten. Hiervon betreffen lediglich
finf Locked-in Patienten. Das LIS taucht danach mit einer
Haufigkeit von 1:2 Millionen auf. Ein Allgemeinmedizi-
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ner, der taglich 25—40 Patienten betreut, misste also min-
destens 250 Jahre tdtig sein, um einen Patienten mit LIS
zu sehen. Mit einer sehr viel grofleren Haufigkeit wird das
LIS jedoch von Neurologen beobachtet. In der Neurologi-
schen Universitétsklinik Bern wurde an 32 von 100.000
Patienten ein LIS diagnostiziert [13]. Betrachtet man le-
diglich neurologische Krankheitsbilder, die in einer Klinik
behandelt werden miissen, so ist die Haufigkeit bereits auf
ca. 1:3000 gesunken. Es ist jedoch von einer sehr groflen
Dunkelziffer auszugehen [5].

Rehabilitation

Erster Vergleich der Lebenszeit von Patienten von LIS e.V. und
ALIS

Ein erster Vergleich mit Patienten der Organisation ALIS
stimmt durchaus optimistisch. Von diesen haben nach eige-
nen Angaben [12] nur ca. 10% Physiotherapie bekommen.
Da beide Gesundheitssysteme sowie die Lebensverhaltnis-
se Ahnlichkeiten besitzen und die Umfragen fast zeitgleich
erfolgten (1999 bei ALIS bzw. 2001 bei LIS e.V.), konnen
Vergleiche durchaus angestellt werden. Der Vergleich er-
gibt eine fiinf Jahre ldngere Lebenserwartung fiir die deut-
schen Patienten. Es ist zu priifen, ob die Lebensverldange-
rung als Resultat der Therapie gewertet werden kann.

Gleichzeitiger Einfluss von Ldnge und Beginn der Rehabilitation
Der Rehabilitationserfolg hingt sowohl vom Beginn als
auch von der Lange der Rehabilitation ab. Das Gitternetz-
werk in Abb. 4 wurde entsprechend

i) B.loce® x(Inty-Int))

berechnet. Mathematisch ist in Gleichung i der Barthel-
Index (B.1.) proportional dem Produkt aus der Dauer der
Rehabilitation t, - t;, gewichtet mit der Logarithmusfunk-
tion In, und dem Vorfaktor e-%t!, der sich mit der seit dem
Beginn der Rehabilitation verflossenen Zeit t exponen-
tiell verkleinert (oo Zeitkonstante), wobei sich die Dauer
aus dem Beginn der Rehabilitation t; und dem Ende der
Rehabilitation t, berechnet. Wir wihlen ein Koordinaten-
system gerade so, dass dieses durch Behandlungsbeginn t,
und Dauer t, - t; aufgespannt wird. Betrachten wir jetzt die
Projektionen parallel zu den Achsen, so wird per Definition
die jeweils andere Projektion zu null gesetzt. Der Beitrag
von Léange und Beginn der Rehabilitation zu Gleichung i
wird dadurch sichtbar.
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Wir erhalten:
ii) B.L o Y-Z Projek. x X-Z Projek. = e x f{(t,-t,),

wobei t die Zeit, o = In 2/T, mit T, = 30 Tage und f(t,-t,)
eine von der Behandlungsdauer abhingige Funktion ist.
Wir erkennen jetzt Linge und Beginn der Rehabilitation
als X-Z und Y-Z Projektionen in Abb. 4 wieder. Plastisch
gesprochen konnen wir das hier durchgefiihrte Verfahren
umschreiben: Wir kennen von einem Korper den Schatten-
wurf in zwei senkrecht zueinander stehenden Richtungen.
Das ergibt gerade die Y-Z und X-Z Projektionen und wir
mochten aus diesen auf den Korper selbst in Abb. 4 schlie-
Ben. AbschlieBend sei bemerkt: Gleichungi beschreibt
wahrscheinlich nur einen moglichen Prozess, z. B. werden
bei einer Patientin 20 Jahre nach dem Infarkt noch deutliche
Veranderungen verzeichnet. Eine Abschitzung ergibt, dass
der zu erwartende Fortschritt bei 1 -2 Zihlern des Barthel-
Index fiir eine intensive Behandlung in einer Klinik liegt.
Die Patientin erhélt jedoch lediglich zweimal Therapie pro
Woche in der hduslichen Rehabilitation, und nach Glei-
chung i diirfte kein Fortschritt zu beobachten sein.

Die exakte Ableitung ist im Anhang wiedergegeben. An
dieser Stelle wird nur die Bedeutung der einzelnen Pro-
dukte erwéhnt.

a) el o Zeitkonstante, t; Beginn der Rehabilitation

Dieser Term deutet auf einen Prozess, der die geschiadigten
Zellen derart umwandelt, dass sie fiir die weitere Rehabi-
litation verlorengehen. Nach dem Infarkt muss mdglichst
schnell mit der Rehabilitation begonnen werden, damit das
maximale Ergebnis erreicht wird.

b) Int, - In t;, t; Beginn der Rehabilitation, t, Ende der Re-
habilitation

Dieser Term entspricht den Zellen, die wihrend der Reha-
bilitation wieder funktionstiichtig werden. Ob es sich um
eine Reparatur oder ein Nachwachsen handelt, kann hier
nicht geklart werden.

Zusammenfassend lédsst sich sagen: Mit jedem Tag, der nach
dem Infarkt ohne Rehabilitation verstreicht, verringert sich
das Rehabilitationsergebnis. Das anschlieBende Rehabilita-
tionsprogramm trigt entsprechend seiner Linge (gewichtet
durch die Logarithmusfunktion) zum Erfolg bei.

Einfluss der Ldnge der Rehabilitation auf den Barthel-Index

Wir betrachten die X -Z Projektion in Abb. 4. Zu sehen ist
der Barthel-Index (B.I.) nach verschiedenen Behandlungs-
dauern t, - t;. Dieses gibt in etwa die Situation wieder, wie
sie der Arzt in der Klinik beobachtet. Deutlich ldsst sich
ein Trend von der Form »je mehr Therapie, desto grofer
der Barthel-Index« beobachten. Die individuellen Unter-
schiede sind jedoch riesig, so dass sich zunédchst kaum ein
eindeutiges Ergebnis abzuzeichnen scheint. Auf den ersten
Blick zeigen die Resultate keine ausgeprigte Systematik,

insbesondere kann von der Linge der Behandlung t, - t,
nicht direkt auf den Barthel-Index geschlossen werden.

Einfluss des Beginns der Rehabilitation auf den Barthel-Index
Wir betrachten die Y-Z Projektion in Abb. 4. Diese zeigt
den Barthel-Index {iber dem Beginn der Rehabilitation t;.
Die Punkte, die in der X-Z Projektion von oben nach un-
ten angeordnet sind, haben sich in der Y-Z Projektion im
Wesentlichen von rechts nach links sortiert. Bei Patienten
mit einem hohen Barthel-Index wurde schnell mit der Be-
handlung begonnen, bei solchen mit geringem Index lange
gewartet. Die Variationen des Beginns t; betragen maxi-
mal knapp 200 Tage, anschlieend werden die Patienten in
Klinken behandelt, wobei Unterschiede im Aufenthalt t, - t;
von iiber 1.000 Tagen zu verzeichnen sind. Trotzdem bleibt
nach Beendigung der Rehabilitation sichtbar, wann mit der
Behandlung begonnen wurde.

Manchmal kommt an dieser Stelle der Einwand, dass bei
schwerer betroffenen Patienten spiter mit der Rehabilita-
tion begonnen wird, was sicher richtig ist. Die vorliegende
Patientengruppe wurde jedoch gerade so gewahlt, dass alle
Patienten bei Beginn der Erkrankung gleich stark betroffen
waren.

Die Relevanz eines moglichst frithen Rehabilitationsbe-
ginns fiir den weiteren Behandlungserfolg ist ein klares
und eindeutiges Ergebnis dieser Umfrage. Ein Mehr an
Teilnehmern diirfte an diesem Resultat nichts &ndern.
Auch sollten sich die Ergebnisse auf andere neurologische
Erkrankungen tibertragen lassen. Leider folgt hieraus auch,
dass sich Versdumnisse wihrend der ersten Zeit zu einem
spiteren Zeitpunkt nicht mehr oder nur sehr schwer aus-
gleichen lassen.

Die Ergebnisse der neurologischen Rehabilitation kénnten
wahrscheinlich verbessert werden, wiirde man die Friihre-
habilitation auf Kosten der spiteren Behandlung starken.
Es wiirde sich dabei lediglich um eine Umverteilung vor-
handener Kapazititen handeln, wodurch keine zusitzlichen
Kosten entstiinden.

Fehlerbetrachtung

Wihrend die dreidimensionale Abb. 4 gut geeignet ist, sich
einen Uberblick zu verschaffen, wird das Ergebnis an der
etwas anderen Abb. 5 diskutiert. In dieser wird eine »null-
dimensionale« Darstellung ohne weitere Parameter gewahlt
und der Barthel-Index aus Behandlungsdauer t, - t; bzw. Be-
handlungsbeginn t; entsprechend Gleichung 1 berechnet.
Die rechteckigen offenen Punkte sind die Ergebnisse der
Umfrage, wihrend die schwarzen vollen berechnet sind.
Beobachtung und Berechnung stimmen bis auf durch-
schnittlich Ax = = 9 Zidhler iiberein, angedeutet durch das
gestrichelte Fehlerintervall. Die Fehler, oder besser die Un-
genauigkeiten, sind auf Vernachldssigungen und individu-
elle Unterschiede zuriickzufiihren. Vernachldssigt wurden
die hdusliche Rehabilitation sowie Unterschiede zwischen
den Therapien.

Eine exakte Fehlerrechnung gestaltet sich jedoch schwie-
rig. In Tab. 7 sind daher die Einzelbeobachtung x, die Be-
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Z Barthel- und Friihrehaindex

Abb. 4: Aus den Ergebnissen der Umfrage wird eine 3-dimensionale Dar-
stellung konstruiert, derart, dass die X-Z und Y-Z Projektionen gerade
Lange und Beginn der Rehabilitation entsprechen. Das Gitternetzwerk
wurde entsprechend Gleichung 4 berechnet.

Fehlerintervall: ———- Ax=+9 . - -
.//3 /’/
(Tl) Loy %
8,11 LT

-25 0 25 50 75 100
Barthel- und Friihreha-Index

Abb. 5: Die Fehlerabschitzung zur Berechnung. Der absolute Fehler Ax
entspricht der Differenz zwischen Umfrageergebnissen und Gitternetz-
werk aus Abb. 4.

Nr. beobachtet berechnet Ax Ax/x (%)
2 80 84 4 4
3 75 65 10 10
4 65 79 14 15
5 55 72 17 20
6 40 26 14 20
7 30 20 10 17
8 25 - - -
11 25 35 10 18
12 15 13 2 4
13 -6 -17 11 46
14 -18 -21 3 25
15 2 -10 12 38

Tab. 7: Barthel- und Friihreha-Index und deren Fehler Ax, Ax/x.
av. Ax =X Ax/11=107/11=9,7 (ohne 8)
av. Ax/x =Z Ax/x/ 11 =217/ 11 [%] = ca. 20 (%) (ohne 8) (s. Tab. 1 und 2)
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rechnung und deren absoluter Ax bzw. relativer Fehler Ax/x
sowie das Mittel wieder gegeben.

Die Berechnung fiir Patient 8 liegt weit aullerhalb der Feh-
lergrenzen. Nachfragen ergeben, dass der Patient in der
ehemaligen DDR rehabilitiert wurde. Nach eigenen An-
gaben entsprach die dortige Therapie nicht dem heutigen
Standard, so dass ein viel zu hoher Barthel-Index berechnet
wird. Dies kann als Hinweis dafiir gedeutet werden, dass
verschiedene Therapien in der Berechnung unterschiedlich
bewertet werden miissten. Gleichung 1 geht jedoch von ei-
nem einheitlichen Mechanismus aus.

Diskussion

Das hier vorgestellte Verfahren soll dazu beitragen, den Re-
habilitationsverlauf nach einem Locked-in-Syndrom besser
zu beschreiben. Bei homogenen Startbedingungen und ver-
gleichbarer Rehabilitationsintensitit sollte nach einem
Vierteljahr ein Barthel-Index von 0, nach einem halben
von 15, nach einem Jahr von 30 und nach zwei Jahren von
80 erreicht werden. Die Realitét spricht eine andere Spra-
che. Eine Beendigung der stationdren Rehabilitation nach
einem Vierteljahr ist keine Seltenheit. Eine Verldngerung
des klinischen Aufenthaltes tiber diesen Zeitpunkt hinaus
gestaltet sich vielfach problematisch. Eine Riickkehr in ein
menschenwiirdiges Leben ist jedoch nur nach mehrjihri-
ger, gleichbleibend intensiver Rehabilitation moglich.

Ein weiteres wichtiges Ergebnis dieser Untersuchung ist
die grofle Bedeutung eines frithen Beginns der Rehabilita-
tion. In der Postakutphase steht zwar die Aufrechterhaltung
der vitalen Funktionen im Vordergrund, ein moglichst fri-
her Start der Rehabilitation sichert aber auch langfristig ein
besseres Rehabilitationsergebnis. Der Verein LIS hat hier-
aus die Konsequenzen gezogen und am Vivantes Klinikum
Spandau zu Berlin [26] ein Projekt ins Leben gerufen, das
die eigentliche Frithrehabilitation unterstiitzt. Hierbei fith-
ren Mobilisationsassistenten Ubungen durch, die geeignet
sind, verlorene Bewegung anzubahnen.

Eine Basilaristhrombose ist ein schwerer Schicksalsschlag
flir Patienten und Angehorige, erdffnet aber der Rehabili-
tationswissenschaft neue Mdoglichkeiten. Die vorliegende
Arbeit versucht zu belegen, dass es Bereiche innerhalb der
Neurorehabilitation gibt, die viel stirker als bisher ange-
nommen mathematischen Gesetzmafigkeiten folgen.

Anhang

Von zentraler Bedeutung fiir die Verdffentlichung ist die Berech-
nung des Barthel-Index in Abb. 4.

)B.Loce® x(Int, -Int))

Der Barthel-Index ist proportional dem Produkt aus zwei Fakto-
ren.

® Fiir den Term e-ot! gilt:

2ae*=1/ex=Inx = B.l. c el =n (a t;)

Der Term In (a t;) ist die Losung des sog. »Seerosenproblems,
bei dem es darum geht, dass ein See mit Seerosen iiberwuchert
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wird. Am ersten Tag ist die Halfte des Sees bedeckt, am zweiten
Tag von der verbliebenen Hilfte wieder die Halfte, am dritten Tag
vom verbliebenen Viertel die Hilfte usw. Der nicht iiberwachsene
Teil des Sees verringert sich wie 1/2, 1/4, 1/8 1/16 usw. Das kann
als inverser Prozess zu exponentiellen Wachstum mit 2, 4, 8, 16
usw. gesehen werden.

2b) f=eatl [] -1 =In (at)) mit < f-1 =1

Ein Blick auf Abb. 4 verrit, dass diese Situation gerade dort ge-
schildert wird. Die Darstellung der Y-Z Projektion auf Logarith-
muspapier ergibt eine Gerade der Steigung -o t;, wobei t; die Zeit
und oo =In 2/ T, mit T, = 30 Tage.

Ich mochte mich bei der Diskussion auf die Interpretation der ma-
thematischen Formeln beschrénken und nicht den neurologischen
Hintergrund beleuchten. Aus Gleichung 2b folgt, dass direkt nach
dem Infarkt ein Prozess einsetzt, der geschédigte Bereiche ent-
sprechend e -0t unwiederbringlich fiir die weitere Rehabilitation
verloren gehen lésst, wobei t; die Wartezeit bis zum Beginn der
Rehabilitation markiert.

m Fiir den zweiten Faktor, den Term (In t, - In t;) gilt:

Durch einfache Differenzbildung folgt aus Gleichung 2b fiir die
Bereiche Niepa, die wihrend der Rehabilitation wieder funktions-
tiichtig werden.

3)Npa=Inty-Inty = B.Loc(Int, - Inty)

Aus Gleichung 2a und 3 folgt 1, also der gewiinschte Zusammen-
hang. Zusammenfassend ergibt sich: In Gleichung 1 ist der Bar-
thel-Index proportional dem Produkt aus der Anzahl der zerstor-
ten Bereiche, die bei Beginn der Rehabilitation noch vorhanden
sind, multipliziert mit den Bereichen, die wihrend der Rehabilita-
tion repariert werden, mit o Zeitkonstante und t;, t, Beginn bzw.
Ende der Rehabilitation.
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